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Folheto Informativo do Doente

Titulo do estudo: Os aspetos mais incomodos na vida dos doentes com

asma grave e sua avaliacao nos registos de asma grave

E convidado a participar num estudo que sera realizado em varios paises da
Europa. Antes de decidir, € importante compreender por que razéo o estudo
esta a ser realizado e o que ird implicar. Dedique algum tempo a leitura
atenta das informacdes seguintes e discuta-as com outras pessoas se

desejar.

Qual é o objetivo do estudo?

A asma grave tem impacto em cada doente de forma diferente. Podera
pensar em sintomas relacionados com a asma e outros aspetos da sua vida.
Diferentes aspetos irdo incomodar diferentes pessoas em momentos
diferentes. Gostariamos de saber o que mais o incomoda. Pense de que

forma a asma teve impacto na sua vida no ultimo ano.

Neste estudo, pedimos a 119 outros doentes asmaticos para partilharem as
suas experiéncias, para que possamos compreender que sintomas ou

aspetos da asma mais os incomodam. Ao mesmo tempo, perguntaremos ao
seu médico aquilo que ele acha que mais o incomoda a si em relacdo a sua

asma. O seu médico ndo ter4 acesso as suas respostas individuais.

Este estudo pretende obter um melhor conhecimento sobre as diferentes
formas como os doentes e os médicos percecionam a asma grave. Esta

informacao podera ajudar a melhorar o tratamento dos doentes no futuro.
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O que ira acontecer se participar?

Durante a sua ultima visita ao médico, recebeu informacéo sobre este estudo
e aceitou dar o seu endereco de e-mail ao seu médico. O seu médico
forneceu-lhe uma hiperligacéo para o inquérito do estudo e um exemplar
deste folheto informativo. Pode descarregar e guardar este folheto

informativo.

Depois de clicar na hiperligagdo para o inquérito do estudo e antes de iniciar
0 inquérito, iremos pedir-lhe que dé o seu consentimento para participar no

estudo.

No inquérito, ser-lhe-ao colocadas duas perguntas sobre aquilo que mais o
incomoda em relacdo a sua asma. Ser-lhe-4 ainda perguntado a sua idade,

género e a medicacao que faz para a asma.

N&o ira receber qualquer compensacao financeira pela participacao neste

inquérito.

Partilhar a sua experiéncia com asma grave pode ser penoso ou incomodo.
Nesse caso, pode optar por nao partilhar essa informacéao ou parar de
responder ao inquérito. Nao precisa de fornecer qualquer justificacéo se

desistir.

Tenho de participar?

N&o. A deciséo de participar é apenas sua. Se aceitar participar, ser-lhe-a
pedido que dé o seu consentimento para participar. Se aceitar participar,
continua a poder desistir a qualquer momento sem necessidade de fornecer
qgualquer justificacéo. A deciséo de desistir ou de n&o participar ndo tera
qguaisquer implicagbes no seu tratamento ou seguimento no Servigo Nacional

de Saude.
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O que acontece aos dados recolhidos?

Todas as informacdes recolhidas sobre si durante este estudo de
investigacdo serdo mantidas em total confidencialidade e seréo
anonimizadas. Os dados recolhidos para este estudo serdo mantidos num
ficheiro seguro pela European Lung Foundation, uma organizagao que
fornece informagdes e apoio a pessoas com doencas pulmonares. Apenas a
European Lung Foundation tera acesso aos seus dados pessoais. Quando os
dados forem fornecidos aos investigadores envolvidos neste estudo para
analise, as suas informacdes pessoais serdo removidas para que nao possa

ser identificado.

Se decidir desistir do estudo, iremos guardar os dados sobre si que ja tiverem
sido colhidos. Uma vez que ndo sabemos quais séo os seus dados, ndo

conseguimos removeé-los.

Os resultados deste estudo poderdo ser apresentados em conferéncias
cientificas e publicados em revistas cientificas e no website do projeto
SHARP (www.sharp-crc.org). O seu nome e outros dados que 0 possam
identificar ndo serdo divulgados ao publico ou utilizados em quaisquer

publicacoes.

Reclamacdes
Se tiver davidas sobre a sua participacdo no inquérito, tem o direito de expor

a sua preocupacao ao seu médico que o convidou a participar no estudo.

Quem organiza e financia a investigagao?

O inquérito é organizado pela SHARP (colaboracéo de investigacao sobre a
asma heterogénea grave, centrada no doente), que é uma colaboracao de
investigacao clinica da European Respiratory Society (ERS) que trabalha
para melhorar o tratamento dos doentes com asma grave. A SHARP é

financiada pela ERS.

Contacto para mais informacgdes
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Investigador local responséavel: Claudia Chaves Loureiro
Co-investigadora: Inés Farinha
Morada: Servico de Pneumologia, Centro
Hospitalar e Universitario de Coimbra

e-mail: cl loureiro@hotmail.com

Muito obrigado por dedicar algum do seu tempo a ler e ponderar a sua

participacdo neste inquérito.
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