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Guia do Utilizador 

Última atualização em 18 de novembro de 2021  
 

Notas 

• Recomendamos a utilização de um computador para preencher este Registo. Pode 
encontrar problemas se utilizar um telemóvel ou tablet para preencher o Registo.   

• Recomendamos a utilização do navegador Google Chrome para obter a melhor 
experiência de interface do utilizador.  

• Após ter criado a sua conta myRCC não necessita preencher tudo de uma vez. Pode clicar 
em “Guardar e Voltar Mais Tarde” no fundo de cada formulário. Este recurso guarda todas 
as suas respostas. Para recomeçar onde parou, use esta hiperligação: 
https://myrcc.redcapcloud.com/  

• Uma vez que este registo é interativo, podem surgir perguntas adicionais baseadas nas 
suas respostas. Por isso, o que visualiza no ecrã pode ser um pouco diferente das 
imagens apresentadas aqui.   

• Todos os campos no Registo marcados com um asterisco vermelho (*) são de 
preenchimento obrigatório. Até estes campos estarem preenchidos, não será possível 
clicar em “Seguinte/Enviar”  

• Cada membro afetado da família deve criar uma conta.  Em caso de estar a preencher 
o Registo em nome de vários membros da família, consulte a página 10.  

 

Passo a Passo  

1. Vá para https://curedrpla.org/pt/global-patient-registry-pt/  
 
2. Clique no botão azul para ser redirecionado para o Registo.  

 
  



 
 

Página 2 de 10 
 

 
3. No menu suspenso de idiomas, selecione “Português” (1) e aguarde pela atualização do site. 

Em seguida selecione “Criar conta” (2).  

 
 
 
4. Crie a sua conta myRCC.  

Digite o seu endereço de email1, nome próprio e apelido, e crie uma palavra-passe.  
Observe que os campos de texto são sensíveis a maiúsculas e minúsculas.  
Em seguida clique em “Registar”.  

 

1 Use um endereço de email que permanecerá ativo ao longo do tempo. Enviar-lhe-emos avisos 
antecipados para preencher o registo uma vez por ano.  

 

 
 

1 

2 
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5. Verifique a sua caixa de entrada para ativar a conta myRCC.  
Clique na hiperligação constante no email para ativar a conta.  

 

 
 
 
6. Iniciar sessão na conta myRCC. Adicione a sua palavra-passe e clique em “Iniciar Sessão”.  
 

 
 
  



 
 

Página 4 de 10 
 

 
7. Confirme que deseja participar no Registo (1) e clique em “Enviar” (2).  
 

 
 
 
8. Esta mensagem surgirá sempre que enviar um formulário. Clique em “Sim” para prosseguir.  
 

 
 
 
9. Bem-vindo ao portal myRCC. Todos os questionários surgirão aqui e poderá acompanhar o 

seu progresso.   
Selecione “Consentimento Livre e Esclarecido” para prosseguir.  

 

 

1 

2 
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10. Leia o Consentimento Livre e Esclarecido. Quando estiver pronto clique em “Seguinte” no 

fundo da página.  
 

 
 
 
11. Selecione a idade do paciente e a situação para o consentimento/acordo.   
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12. Para participar no Registo deve aceitar todas as declarações constantes no formulário de 

consentimento.  
 

  

 
 
 
13. (Aplicável apenas se o consentimento for necessário) se concordar em participar no estudo 

selecione “Concordo” (1) e clique em “Seguinte” (2).  
 

 
 
  

1 

2 
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14. Digite a suas iniciais ou as do paciente e selecione a data.  

Para selecionar a data clique no ícone do calendário (1) e escolha a data de hoje. Em 
seguida clique em “Enviar” (2).  
Quando a mensagem surgir clique em “Sim” (3).  

 

 
 

 
 
 
15. Para continuar selecione o formulário “Quem está a preencher este inquérito”.  

 
 
  

1 

2 

3 
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16. Indique quem está a preencher este inquérito. Em seguida clique em “Enviar”.  

Após enviar este formulário terá concluído o processo de inscrição.  

 
 
 
17. Estes são todos os questionários do Registo que gostaríamos que preenchesse.  

Para preencher um formulário clique no nome do formulário (p. ex. Demografia), responda às 
perguntas e clique em enviar.  
Todos os campos marcados com um asterisco vermelho (*) são de preenchimento 
obrigatório. Até estes campos estarem preenchidos, não será possível clicar em 
“Seguinte/Enviar” 
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Se começou a preencher um formulário, mas não o pode concluir desta vez, selecione  “Guardar 
e Voltar Mais Tarde” no final do formulário. Este recurso guarda todas as suas respostas.  

 
 
 
Após concluir este processo, receberá três emails adicionais do RCC que abordarão:   

• Descarregamento dos seus documentos do consentimento eletrónico. 
• Uma palavra-passe para usar no site seguro para descarregar o seu Consentimento 

Informado e Acordo. 
• Uma notificação em como estão disponíveis novos formulários para você preencher.   
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Como criar várias contas myRCC 
• Cada pessoa portadora de DRPLA (atrofia dentatorubro-palidoluisiana) deve ter uma conta 

myRCC. Por exemplo, caso o seu filho e filha sejam portadores de DRPLA deverá 
preencher o Registo duas vezes.  

• Para criar várias contas pode escolher:  
o Utilizar vários endereços de email. No entanto, sempre recomendamos a utilização 

de contas que permaneçam ativas ao longo do tempo, para termos uma forma de 
vos contactar, OU 

o Criar várias contas myRCC utilizando o mesmo endereço de email ao adicionar “+1, 
+2, +3, +4, etc.” (1) ao seu endereço de email. Se usar este truque, todos os emails 
irão para a mesma caixa de entrada (p. ex. silvia.ataxiauk@gmail.com).  

 

  
 

Sempre que tiver de preencher um formulário receberá um email com o seu nome de 
utilizador (2).  

 

1 1 

2 


