UK Research
& and Innovation N I H R I National Institute

for Health Research

Medical
Research
Council

MRC

Ficha de Informacéo de Participante adulto (Idade
superior a 16 anos) V8

03.10.20

Esta ficha de informacédo esta dividida em duas partes. A Parte 1 detalha
0 gque esta envolvido no estudo e como iremos utilizar as informacdes e
amostras recolhidas. A Parte 2 descreve as Perguntas Frequentes

Parte 1

O que esta envolvido?

Estudo 1) Reporte online de doencas e outras informacgdes

7

O primeiro passo €é preencher um questionario online de registo e
consentimento que permite a todos os adultos da familia confirmar que pretendem
participar no Virus Watch e que autorizam a participacdo das criancas sob os seus
cuidados. Também serdo pedido as criancas com idade suficiente para tomar uma
deciséo para confirmar que desejam participar. Se houver criangas em casa, analise
a ficha de informacdes para criancas com elas. A resposta ao questionario de
registo e consentimento demorara cerca de 5 minutos para todos os membros do
agregado familiar. Certifique-se de que tem disponivel o nome e endereco do
meédico de familia de todos antes de responder ao questionario e, se ndo o
conseguir encontrar, o numero do NHS de todos. O nimero do NHS esta na maioria
das cartas do NHS.

Imediatamente ap6s acabar de responder ao questionario de registo, o lider do
agregado familiar do Virus Watch ira ajudar os membros do agregado familiar a
responder aos questionarios iniciais online que incluem questbes sobre a idade,
sexo, etnia, pais de nascimento, emprego, financas, doencas cronicas,
medicamentos, contacto prévio com alguém com COVID-19, sintomas anteriores
gue poderiam ter sido de COVID-19 e comportamentos tais como distanciamento
social e higienizacdo das maos. Isto ira demorar cerca de 20 minutos para cada

membro do agregado familiar. Certifique-se de que tem um registo da altura e do
1



peso dos adultos, caso saiba estes Se ndo souber, utilize as imagens no final das
Perguntas Frequentes para selecionar a categoria da sua forma corporal e registe-a.

Registo semanal de todas as doencas - Sempre que alguém na sua casa estiver
doente com tosse e constipagfes ou com varios outros sintomas que possam ser de
COVID, tera que anotar esses sintomas (incluindo a temperatura corporal, se tiver
um termometro) todos os dias em que estiver doente (iremos fornecer um diario
para ajudar a efetuar este registo). Isto demorara menos de cinco minutos em cada
dia em que alguém estiver doente. O lider do agregado familiar do Virus Watch ira
receber um e-mail todas as semanas a perguntar-lhe se alguém esteve doente ou
nao. Se a resposta for “ndo”, o questionario acabara ai. Como tal, na maioria das
vezes demorara apenas menos de um minuto a responder em cada semana. Se a
resposta for “sim”, sera pedido ao lider do agregado familiar do Virus Watch que
registe os sintomas de qualquer pessoa que tenha estado doente num questionario
online, incluindo se receberam tratamento para essa doenca e o que foi feito em
casa de modo a evitar a propagacao da infecdo, assim como algumas perguntas
sobre o que os membros adultos do agregado familiar fizeram na semana anterior a
doenca. Estas perguntas irdo demorar cerca de dez minutos a ser respondidas por
cada pessoa que esteja doente.

Questionario mensal sobre os comportamentos e impacto das restricfes da
COVID-19

Gostariamos de compreender como as pessoas respondem aos conselhos do
governo sobre a COVID- 19 e como estes conselhos estao a afetar as suas vidas.
Uma vez que estes conselhos irdo mudar ao longo do estudo, planeamos realizar
um questionario mensal online para os avaliar. Este questionario ira fazer perguntas
sobre se ndo respondeu a algum questionario, se alguém esteve no hospital,
perguntas sobre o distanciamento social, se |he foi pedido para se auto confinar
apos o contacto com um caso confirmado ou suspeito, se esta a utilizar uma
aplicacdo do NHS no seu telefone para rastrear contactos, se fez algum teste para
COVID ou para anticorpos anti COVID. Seréo feitas perguntas sobre o seu emprego
de modo a determinar como os conselhos relativos a COVID o estéo a afetar. Este
guestionario irA demorar cerca de 15 minutos para cada membro do agregado
familiar.

Pretendemos que os Participantes do Virus Watch nos digam quais as perguntas
gue consideram importantes para si. Com a ajuda de dezenas de milhares dos seus
colegas participantes, poderemos ajudar a responder a estas perguntas. Escreva
uma pergunta a qual gostaria que tentassemos responder. Iremos pedir-lhe que o
faca todos os meses. Iremos ler as suas respostas e permitir-lhe que vote todos os
meses numa pergunta que gostaria que fosse incluida no nosso questionario
mensal, com base nas sugestbes dos participantes. Estas podem incluir qualquer
aspeto que considere importante,

por exemplo, se acha que alguma coisa podem afetar o seu risco de desenvolver
COVID-19 ou de o proteger contra a doencga, ou se esta preocupado com o impacto
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das medidas de controlo. Poderemos utilizar estes questionarios para tentar
descobrir mais. Ndo conseguiremos responder a todas as perguntas, mas faremos o
nosso melhor! Também iremos criar um boletim informativo periddico que tentara
responder a perguntas comuns feitas pelos participantes do Virus Watch.

Estudo 2 - Andlise dos Registos Médicos

Gostariamos de analisar os seus registos médicos para poder identificar quaisquer
consultas hospitalares que possam estar relacionadas com virus respiratorios e
guaisquer mortes no seu agregado familiar desde janeiro de 2020, durante o estudo
e durante os 5 anos ap0s o estudo ter terminado. Isto porque a COVID-19 podera
circular durante muitos anos e queremos compreender se a infecdo deste ano
protege contra doencas em anos futuros. A COVID- 19 também podera
eventualmente causar doencas inesperadas a longo prazo e queremos conseguir
descobrir se isso ird acontecer. O NHS Digital detém os dados sobre consultas e
internamentos hospitalares (denominados dados de Estatisticas de Episédios
Hospitalares) e mortes, e a Public Health England detém os dados recolhidos
rotineiramente sobre os testes viroldgicos realizados pelo NHS. Também queremos
conseguir associar os dados do programa Test and Trace, (Testar e rastrear)
incluindo quaisquer resultados positivos que resultem deste. Iremos fornecer ao
NHS Digital e a Public Health England (PHE) os nomes, datas de nascimento, sexo,
enderecos e, quando disponivel, nUmeros de Participante no Virus Watch. O NHS
Digital e a PHE irdo fornecer informacbes sobre quaisquer consultas e
internamentos hospitalares ou casos de morte no agregado familiar. Estes dados
serdo associados ao conjunto de dados do Virus Watch antes da remocédo dos
identificadores, de modo a que as pessoas que analisarem os dados nao consigam
identificar os participantes.

Estudo 3 - Estudo de esfregaco para saber se as pessoas tém COVID-19

O seu agregado familiar pode ser selecionado para fazer parte de um grupo mais
pequeno de participantes do Virus Watch que estudamos para descobrir se foi
infetado pela COVID-19 (ou por um tipo diferente de infecdo respiratéria) quando
tiver uma doenca respiratoria. Fazemos isto realizando testes em esfregagos do
seu nariz e garganta. Se o convidarmos a participar, iremos precisar que todos os
membros do seu agregado familiar concordem em em realizar esfregagos do
nariz/garganta. No inicio do estudo, iremos enviar-lhe uma kit doméstico contendo
algumas zaragatoas para realizar esfregacos do nariz e da garganta. Uma vez que
existem poucas zaragatoas disponiveis, poderemos enviar-lhe mais algumas mais
tarde. Guarde-as num local fresco e seco até estar pronto para as utilizar. As
zaragatoas terdo instrucdes - podera realizar o esfregaco sozinho ou pedir a um
membro da familia que lho faca. A recolha de uma amostra é facil e ndo dai. Iremos
fornecer-lhe o kit completo necessario para nos enviar gratuitamente a amostra por
correio, idealmente no mesmo dia ou no dia seguinte a recolha da amostra. Iremos
enviar-lhe zaragatoas adicionais para que tenha sempre algumas disponiveis em
casa durante todo o estudo.



O seu agregado familiar poder& ser convidado a juntar-se a um dos trés grupos
seguintes:

GRUPO 1. Enviar um esfregaco do nariz/garganta sempre que tiver 2 dias
seguidos de qualquer um dos seguintes sintomas: febre, ou tosse,
perda/alteracdo do olfato ou do paladar, falta de ar, dor de ouvidos, dor de
garganta, espirros, nariz entupido, corrimento nasal, pieira.

Este grupo ira permitir-nos acompanhar com que frequéncia as pessoas
estédo a desenvolver a COVID -19.

GRUPO 2: Enviar um esfregaco do nariz/garganta sempre que tiver uma

nova doenca que inclua:

- Ou - dois dias seguidos de sintomas respiratorios (por exemplo, tosse,
falta de ar, dor de garganta, corrimento nasal, nariz entupido, espirros,
perda ou alteracéo do paladar ou do olfato).

- OU - dois dias seguidos de sintomas gastrointestinais (por exemplo,
diarreia/fezes liquidas, dores abdominais, nauseas ou vomitos, perda de
apetite).

- OU - dois dias seguidos de sintomas de infegcdo geral (por exemplo,
sensacao de febre, temperatura alta, sensacdo de cansago extremo e
inexplicavel, dores musculares ou articulares generalizadas)

Este grupo ird permitir-nos descobrir se as definicbes de casos

nacionais estdo a identificar a maioria dos casos ou se deverdo ser

incluidos outros sintomas.

GRUPO 3: Enviar um esfregaco do nariz/garganta sempre que tiver 2 dias
seguidos de febre OU tosse OU perda/alteracdo do olfato ou do paladar.
Gostariamos também que todo o agregado familiar recolhesse amostras de
esfregacos nesse mesmo dia. Se vocé ou um membro do seu agregado
familiar receber um resultado positivo, gostariamos de recolher amostras de
esfregacos a todos no dia do resultado e 7 dias mais tarde. Isto ir4 dar-nos
informacgBes importantes sobre a propagacdo da COVID-19 antes de os
sintomas ocorrerem, bem como sobre qualquer infe¢do assintomatica.

Este grupo ira permitir-nos entender a facilidade com que a COVID-19 se
propaga a outros no agregado familiar, a importancia da infecdo sem
sintomas e o desenvolvimento de anticorpos ap0s a infecdo ou
exposicao ainfecéo.

O que acontece as amostras e aos resultados dos testes?

O UCLH e o Laboratorio de Servicos de Saude estdo a colaborar com o Instituto
Francis Crick para expandir a capacidade de teste e as amostras serdo processadas
através desta colaboracéo. Iremos testar as amostras de esfregacos para COVID-19
assim que nos for possivel e iremos informéa-lo dos resultados. No entanto, é
importante reconhecer que os resultados ndo estardo disponiveis tdo rapidamente
como os esfregacos obtidos para fins clinicos ou de saude publica. Adicionalmente,
os esfregacos realizados pelos participantes poderdo ser ligeiramente menos
precisos do que os esfregacos realizados pelos profissionais de saude. Por
conseguinte, algumas infe¢cbes poderdo nao ser identificadas. Por estas razfes, €
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muito importante compreender que os esfregacos do Virus Watch nao
substituem os esfregacos fornecidos pelo NHS. Siga os conselhos clinicos
(NHS) ou de saude publica normais para testes além dos esfregacos
fornecidos para o estudo de Virus Watch.

Os resultados serdo enviados por mensagem de texto e/ou e-mail. Pode consultar
informacéo padrao atualizada no nosso sitio da Internet que ira explicar o significado
do resultado do teste e fornecer os conselhos mais recentes sobre o que deve fazer.
Temos o dever legal de notificar a Public Health England os testes com resultado
positivo para COVID-19. Isto seréa realizado através do mesmo processo automatico
que é utilizado para notificar amostras positivas processadas no NHS.

Quando a COVID-19 for identificada num esfregaco, iremos realizar a sequenciagéo
genética do virus. Isto permite-nos identificar todo o cédigo genético do virus, o que
sera importante para compreender se algumas estirpes do virus fazem com que as
pessoas figuem mais doentes. Quando mais de uma pessoa num mesmo agregado
familiar fica doente com COVID-19, este teste genético do virus ira ajudar-nos a
perceber se uma pessoa infetou outra ou se as infecdes foram transmitidas fora do
agregado familiar. Ndo o iremos informar sobre estes resultados, uma vez que 0s
resultados podem ser dificeis de interpretar e ndo irdo alterar os seus cuidados.

Além de testar amostras para determinar a existéncia de COVID-19, algumas
amostras serdo armazenadas para andlise futura de outras infecdes respiratérias
gue causam constipacdes e gripe, incluindo o rinovirus, o coronavirus sazonal e o
virus da gripe. Uma vez que estas ndo serdo testadas antes do final do estudo, ndo
o iremos informar dos respetivos resultados.

Estudo 4 - Estudo de imunidade para saber se as pessoas desenvolveram
imunidade a COVID-19
Se o0 seu agregado familiar tiver sido selecionado para participar em qualquer um

dos trés grupos do estudo de esfregaco detalhados acima, gostariamos também que
vocé participasse num estudo de imunidade a COVID-19 e a outras infecGes
respiratorias comuns. E muito importante que tenhamos conhecimento de quantas
pessoas foram infetadas pela COVID-19 e se a infe¢cdo causa imunidade protetora,
0 que pode impedir que as pessoas sejam novamente infetadas. Para tal,
precisamos de recolher pequenos volumes de sangue (uma quantidade semelhante
a que lhe costumam retirar quando o seu médico lhe pede para fazer uma analise
ao sangue). Este sangue é testado para determinar a existéncia ou nao de
anticorpos contra a COVID-19 e também para avaliar outros aspetos da resposta
imunitéria.

Durante o outono de 2020 e a Primavera/Verdao de 2021, iremos pedir aos
participantes que comparecam numa clinica local onde um enfermeiro, médico ou
flebotomista (um profissional especializado na colheita de sangue) ira recolher
amostras de sangue dos adultos e das criancas que concordarem em ceder essa
amostras.



Quanto sangue?

Adultos (idade igual ou superior a 16 anos) - 30 ml (2 tubos de 5 ml, 2 tubos de 10

ml equivalentes a cerca de 6 colheres de chd),

Nas criangcas com idade igual ou inferior a 15 anos iremos recolher 15 ml (1 tubo de 5
ml, 1 tubo de 10 ml — equivalentes a 3 colheres de cha).

As pessoas que tiram sangue em criancas tém formacao e experiéncia para o fazer.
Iremos fornecer um creme anestésico local para ajudar a anestesiar a area e
minimizar qualquer desconforto.

Gostariamos que todos os membros do agregado familiar participassem e que o seu
sangue fosse recolhido ao mesmo tempo. Iremos oferecer-lhe um voucher online
para o compensar pelos custos com deslocacdes (envie um e-mail para
viruswatch@ucl.ac.uk). As crian¢cas com idade igual ou inferior a 15 anos séo
incentivadas a fornecer uma amostra de sangue, mas podem participar no
estudo mesmo que nao queiram que lhes seja retirada uma amostra de
sangue. Também iremos dar a opcdo de obter uma amostra de sangue através de
um teste por picada no dedo para realizagéo do teste de anticorpos a criangas que
nao queiram que Ihes seja retira uma amostra de sangue de uma veia no braco ou
se a sua clinica de recolha de sangue néo tiver um membro do pessoal formado em
recolha de sangue em criancas. Isto recolhe uma gota de sangue sobre um pedaco
de papel na cassete de teste. Os testes realizados através deste método podem néo
ser tAo precisos como uma amostra de sangue completa, mas também fornecerao
informacgdes valiosas. Os testes por picada no dedo para realizagcdo do teste de
anticorpos também serédo fornecidos a qualquer adulto do qual nao possamos retirar
uma amostra de sangue.

Se estiver em algum dos grupos listados abaixo, um enfermeiro, médico ou
flebotomista (um profissional especializado na colheita de sangue) formado iré
oferecer-se para ir a sua casa para recolher amostras de sangue. Se preferir,
também pode optar por ir de carro até a clinica e podemos garantir que nao tera de
ter qualquer contacto com ninguém para além da pessoa que recolhe a amostra de
sangue durante a consulta. A pessoa que ira recolher a amostra de sangue néo tera
quaisquer sintomas de COVID-19 e estard a utilizar Equipamento de Protecéo
Individual, incluindo uma mascara facial, para garantir gue permanece protegido.

o idade igual ou superior a 70 anos (independentemente das condi¢des
meédicas)

« idade inferior a 70 anos com uma doenca subjacente listada abaixo
(ou seja, qualquer adulto com indicagao para receber a vacina da
gripe anualmente por razées médicas):

o doencas respiratorias cronicas (de longo prazo) ligeiras a
moderadas, tais como asma, doenga pulmonar obstrutiva crénica
(DPOC), enfisema ou bronquite

e doenca cardiaca cronica, tal como insuficiéncia cardiaca
o doenca renal cronica
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o doenca hepatica cronica, tal como hepatite

« condi¢des neurologicas crénicas, tais como doenca de Parkinson,
doenca do neurdnio motor, esclerose multipla (EM), distarbios de
aprendizagem ou paralisia cerebral

o diabetes

e sistema imunitério enfraquecido como resultado de doencgas tais
como VIH e SIDA, ou medicamentos tais como comprimidos de
esteroides

e excesso de peso grave (um indice de massa corporal (IMC) igual ou
superior a 40)

o mulheres gravidas

Se pertence a uma das seguintes categorias, deverd ter recebido uma carta do seu
médico de familia a dizer-lhe que vocé é extremamente vulneravel a COVID-19 e a
pedir-lhe para ficar confinado para evitar a infecdo. Se estiver neste grupo, néo lhe
pediremos para colher uma amostra de sangue, mas podemos pedir-lhe que
forneca um teste de anticorpos de picadas de dedos.

e pessoas com cancro que estdo a ser submetidas a quimioterapia ou radioterapia
ativa

e pessoas que receberam um transplante de érgdos e permanecem
com medicacdo imunossupressora continua

e pessoas com cancros do sangue ou da medula éssea, tais como leucemia,
que se encontram em qualquer fase de tratamento

e pessoas com condicdes toracicas graves, tais como fibrose cistica ou asma
grave (exigindo internamento hospitalar ou ciclos de comprimidos de
esteroides)

e pessoas com doencas graves dos sistemas corporais, tais como doencas
renais graves (dialise)

Estudo da imunidade a COVID-19 ao longo do tempo através de picada no dedo
Também estamos interessados em compreender como a nossa imunidade a
COVID-19 pode diminuir ao longo do tempo. Um grupo de agregados familiares que
ndo participa no estudo de esfregaco, ira

ser convidado a realizar um teste de anticorpos por picada no dedo, em casa no
outono de 2020 e novamente na primavera de 2021.

Se 0 seu agregado familiar tiver sido selecionado para participar no Grupo Trés do
estudo de esfregaco de sangue, iremos pedir a todos os agregados familiares que
realizem um teste de anticorpos por picada no dedo ao mesmo tempo que se
recolhnem as amostras de sangue (outono de 2020), e 14 dias apds alguém no seu
agregado familiar receber um resultado positivo do teste a COVID-19 a partir do seu
esfregaco nasal/orofaringeo. Os kits de amostra de sangue por picada no dedo
serdo fornecidos nos kits do seu agregado familiar com instru¢des e um link para um
video de demonstracdo. E necessario que tire uma fotografia do seu teste e a
carregue na UCL através de um endereco seguro da internet que iremos fornecer.



O que acontece as amostras de sangue e aos resultados dos testes?

As amostras de sangue serdo analisadas quanto a resposta imunolégica e
vulnerabilidade & COVID-19 pelo Instituto Francis Crick. Uma das questfes mais
importantes e para a qual atualmente se desconhece a resposta € quantas pessoas
ja foram infetadas pela COVID-19. As suas amostras serdo importantes para
descobrirmos a resposta a essa questdo em diferentes partes do pais e em
diferentes grupos de pessoas.

J& deve ter ouvido falar de testes de anticorpos para a COVID-19 e como podem ser
utilizados para emitir certificados de “imunidade” as pessoas. Atualmente, ndo se
sabe o suficiente sobre a COVID-19 para se ter certeza de que um teste positivo
significa que esta protegido contra infecfes futuras. Da mesma forma, as pessoas
que foram infetadas com COVID-19 mas que tém niveis baixos de anticorpos podem
ter um teste negativo. O trabalho ainda esta em curso para avaliar quais sao 0s
testes de anticorpos mais precisos e as suas amostras irdo ajudar neste trabalho.
Quando os resultados dos seus testes (realizados a partir da sua amostra de
sangue total) estiverem disponiveis, iremos enviar-lhe esses juntamente com
informacdes baseadas nas melhores evidéncias disponiveis para o ajudar a
interpretar os resultados.

As amostras serdo armazenadas para testes futuros da resposta imunitaria e da
vulnerabilidade a outras infe¢Bes respiratérias comuns que causam constipacdes e
doencas semelhantes a gripe, incluindo o rinovirus, o coronavirus sazonal e a gripe.
As amostras ndo serdo utilizadas para outras infecdes além das que causam
doencas respiratorias.

Os nossos corpos produzem muitos milhares de proteinas cujos padrées séo
determinados pelos nossos genes e pelo nosso ambiente. A investigacdo mostra
gue cerca de 5000 destas proteinas estédo relacionadas com o fato de as pessoas
desenvolverem ou ndo doencgas. Os testes modernos podem utilizar amostras de
sangue para testar todas estas proteinas. Os resultados destes testes podem dar
pistas sobre como proteger as pessoas contra doencas e desenvolver novos
tratamentos. Este tipo de investigacdo chama-se investigacdo “Protedmica”. Uma
das amostras de sangue serd armazenada para este tipo de investigacdo, para que
possa ser utilizada para compreender porque algumas pessoas desenvolvem
doencas graves quando infetadas pela COVID-19 e outras ndo. Os resultados
destes testes néo Ihe seréo enviados.

Estudo 5) Rastreamento do movimento - para que possamos
compreender como é que 0s movimentos das pessoas fora de casa
afetam o seu risco de ter COVID-19

Gostariamos de estudar os dados dos movimentos a medida que vai realizando as
suas atividades normais. Os participantes adultos serdo convidados a transferir
gratuitamente uma aplicacdo de rastreamento dos movimentos chamada “Tracker
for ArcGIS” para o seu telefone. Esta aplicacdo regista a localizagcdo dos teleméveis
e € executada em segundo plano utilizando o sensor de GPS do telefone e a
proximidade de pontos de acesso Wi-Fi e bluetooth. Foi concebida para utilizar o
minimo de consumo da bateria e esta configurada para transferir dados quando
estiver ligado a uma rede Wi-Fi, de modo a ndo esgotar os limites de dados do seu
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telefone.

Os dados irdo permitir-nos ter uma boa compreenséo de até que ponto 0s
conselhos de distanciamento social estdo a afetar os movimentos das pessoas.
Também iremos utilizar os dados para compreender quanto tempo as pessoas
estiveram em espacos publicos na semana anterior as infe¢cdes, comparativamente
a outros tempos. Isto ir4 permitir-nos perceber qual o tipo de atividades (por
exemplo, ir trabalhar, as compras, ao teatro, ao cinema, a grandes eventos
esportivos, a atragdes turisticas, a pubs, a clubes, a cafés e restaurantes, utilizar
transportes publicos ou fazer exercicio) que aumentam o risco de infecdo. As
informacdes também nos irdo ajudar a perceber se as pessoas que precisam muito
sair de casa para o seu trabalho apresentam um maior risco de infecdo. Também
estamos interessados em analisar 0s niveis de exposi¢céo a poluigcdo e as variaveis
climaticas. Finalmente, estamos interessados em ver se as pessoas € 0S Seus
contactos do agregado familiar ficam em casa quando estao doentes.

Para nos ajudar a responder a estas questdes, gostariamos que o0s participantes
deixassem a aplicacao “Ligada” durante todo o estudo (12 meses). No entanto,
podera controlar o botédo de ligar e desligar. No final do estudo, iremos enviar-lhe um
lembrete de que pode remover a aplicacao seu telefone.

Reconhecemos que os dados dos movimentos sdo altamente confidenciais e,
juntamente com todos os outros dados que recolhemos sobre si iremos garantir que
tém as mais altas garantias de protecdo de dados possivel. Se optar por participar
no estudo de rastreio de movimento, a equipa do estudo da UCL ira carregar a
informacao do seu perfil de utilizador (nome, apelido e endereco de e-mail) para
uma subscricdo online ArcGIS (hospedada num servidor norte-americano) com o
objetivo de definir a sua conta da aplicacdo de rastreamento. A equipa do estudo da
UCL ira depois enviar-lhe um e-mail com instrucbes sobre como descarregar e
iniciar sessdo na aplicacdo. Um numero reduzido de funcionarios designados da
ESRI (a empresa que gere a aplicacdo de rastreamento ArcGIS) pode também ter
acesso aos seus dados do perfil de utilizador com o Unico objetivo de apoiar a
equipa do estudo da UCL na criacdo da sua conta da aplicacdo de rastreamento.
Assim que comecar a utilizar a aplicacdo, os seus dados de geo-localizacéo serdao
transferidos do seu telefone para um servidor seguro da EU Amazon a cada 3 dias
e, posteriormente, serdo apagados do seu telefone.  Os seus dados néo seréo
armazenados no servidor seguro da EU Amazon durante mais de trinta dias, e a
equipa do estudo da UCL ira descarregar periodicamente os seus dados para os
Locais seguros de armazenamento de dados, onde serdo pseudonimizados e com
acesso estritamente limitado a investigadores designados Os seus dados de
geolocalizacdo apenas serdo analisados por investigadores altamente
especializados da UCL e funcionarios designados da ESRI que nao terdo acesso
aos seus dados pessoais. Os dados ndo serao utilizados para nenhum outro fim
além da investigagao sobre a transmisséo de infegdes respiratorias.

https://www.esriuk.com/en-gb/arcqgis/products/tracker-for-arcgis/overview

https://trust.arcgis.com/en/

Quanto tempo ira durar o estudo Virus Watch?


https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https://www.esriuk.com/en-gb/arcgis/products/tracker-for-arcgis/overview&data=02|01||a361c5b0182b4ce248e808d7ec79efe7|1faf88fea9984c5b93c9210a11d9a5c2|0|0|637237880769673426&sdata=gohOe0oJl/vA2PUU7TOIgYokoFUhSNg/zjoYA5JhtFw=&reserved=0
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https://trust.arcgis.com/en/&data=02|01||a361c5b0182b4ce248e808d7ec79efe7|1faf88fea9984c5b93c9210a11d9a5c2|0|0|637237880769683421&sdata=/0nSxgyi/yoMljgXI035DyvGYSRG+3E8bejLHvEon2U=&reserved=0

Este estudo ira decorrer até a Primavera do proximo ano (2021).
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Obrigado por ler a Parte 1.
A seccéo seguinte apresenta as Perguntas
Frequentes. Ficha de Informacgéo de

Participantes Adultos, Parte 2

Perguntas Frequentes

Quem esté a realizar o estudo? E financiado pelo Medical Research Council
(Conselho de Investigacdo Médica) e pelo National Institute of Health Research
(Instituto Nacional de Investigacdo em Saude). O promotor do estudo € a UCL. A
UCL é o responsavel pelo tratamento dos dados (ou seja, € o proprietario e
responsavel por todos os dados gerados por este estudo). Isto inclui
guestionarios, dados de georreferenciacdo e amostras laboratoriais, dados do
laboratério e dados de registros médicos associados.

Quem analisou o estudo? Antes de qualquer investigacdo poder ser realizada,
tem que ser analisada por uma Comissdo de Etica. Esta certifica-se de que o
estudo é bem planeado e justo para os participantes. Analisam a investigacao do
ponto de vista do publico e asseguram gque 0s investigadores cumpriram as
regras e regulamentos apropriados. Uma vez que este é um estudo nacional, foi
analisado e aprovado pela Hampstead Research Ethics Committee (Comissdo
de Etica para a Investigacdo de Hampstead) — 20/HRA/2320.

Porque fui escolhida? O grupo do estudo deve incluir todos os tipos de
pessoas. Este estudo esta a ser realizado em todas as 9 regides da Inglaterra e
do Pais de Gales. O seu nome foi escolhido ao acaso a partir de uma lista de
cbdigos postais da sua regido. Gostariamos que todos os elementos do seu
agregado familiar participassem.

Tenho que participar? N&o. A decisdo de participar ou ndo é unicamente tua.
Aceitamos e compreendemos gue algumas pessoas nao irdo querer se envolver
nesta investigacao.

Porque € que todos em minha casa tém que participar? Isto é importante
porque precisamos de ver como € que a COVID-19 e outros virus respiratérios
se propagam entre as pessoas gue vivem na mesma casa.

E se eu ndo me importar mas outra pessoa na minha casa néao quiser
participar?
Infelizmente precisamos de agregados familiares completos. Por essa razéo,
neste caso ndo podera participar.

E se viver sozinho? Neste caso pode participar.
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E se houver mais de 6 pessoas a viver no meu agregado familiar?
Infelizmente ndo podera participar. O tamanho maximo de um agregado familiar
para este estudo é de seis pessoas. Um agregado familiar refere-se a um grupo
de pessoas (n&o necessariamente relacionadas) que partilham a mesma
cozinha, sala de estar, ou area de jantar, cuja residéncia habitual (4
dias/semana ou mais) é na mesma morada.

Por que preciso de ter acesso a Internet em casa ou num smartphone? A
maior parte das informacdes que recolhemos serdo obtidas através de
guestiondrios online seguros que serdo enviados por e-mail para um adulto
designado no agregado familiar (o Lider do agregado familiar). Isto ira permitir-
nos saber o que esta a acontecer em “tempo real/ao vivo” e € mais facil e mais
eficiente do que utilizar questionarios em papel. Os questionarios podem ser
preenchidos num smartphone, mas podem ser mais faceis de preencher num
computador.

E se tiver ligacdo a Internet no trabalho mas ndo em casa? Precisamos
recolher informacdes sobre si quando estiver doente e ndo quando estiver no
trabalho. E por esse motivo que precisa de uma ligacdo a Internet em casa ou no
telemovel.

E se estiver gravida? Esperamos incluir algumas pessoas gravidas neste
estudo.

E se achar que ja tive COVID-19? Neste caso pode participar. Estamos
interessados em saber quanto tempo dura a imunidade contra a COVID-19 e a
forma como outros virus respiratérios se estdo a propagar.

Participar no estudo ira ajudar-me a fazer um teste para a COVID-19 ou a
receber uma vacina contra a COVID-19 mais rapidamente? N&o, este estudo
ndo ir4 afetar o seu tratamento médico de forma alguma. Se optar por participar
poderd ser selecionado para nos enviar amostras de esfregaco nasal/da
garganta quando estiver doente e fornecer 2 amostras de sangue. Os esfregacos
serdo testados quanto a todos os diferentes tipos de virus respiratérios
circulantes, incluindo a COVID-19 e a sua amostra de sangue sera testada para
detetar se tem anticorpos contra estes virus. Os resultados destes testes serdo
partilhados consigo juntamente com instru¢cdes sobre o que estes resultados
significam.

E se for de férias? Se estiver de férias, continue a preencher os seus
guestionarios da melhor forma possivel.

A minha participacdo no estudo sera mantida confidencial? Sim. Todas as
informacdes que introduzir nos nossos questiondrios irdo diretamente para
computadores seguros na UCL (Locais seguros de armazenamento de dados). O
acesso a dados pessoais que possam ser utilizados para te identificar sera
estritamente limitado a um namero reduzido de investigadores com formacao, na
UCL. As informacfes de identificacdo (tais como, os nomes e 0s numeros do
NHS) sdo mantidas numa base de dados separada, separados dos dados sobre
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a tua saude, os resultados dos testes, ou de qualquer outra informacéo recolhida
através do questionario. Todo o pessoal que trabalha neste projeto tem um dever
legal de confidencialidade para proteger as informacfes pessoais sobre os
individuos. Todo o pessoal que trabalha com os dados teve uma formacéo
especial para manter os dados confidenciais e em seguranca.

Todas as informacdes serao recolhidas e armazenadas de acordo com a
legislacéo de protecdo de dados. A politica da UCL é armazenar dados durante
um periodo minimo de 10 anos. Se o teu agregado familiar for convidado a
participar nos Estudos 3 e 4, podera ser necessario partilhar algumas
informacdes sobre ti. Estas informacées incluem o seu nome, endereco, data de
nascimento, sexo, numero de telemével e e-mail. Os Laboratérios de Servicos de
Saude necessitam desta informacado para que possa identificar e testar as suas
amostras, para que lhe possam ser fornecidos comentarios sobre os resultados
dos seus testes Os enfermeiros de investigacdo do NHS/empresa privada de
analises clinicas irdo necessitar desta informacao para organizar as consultas de
recolha de sangue e uma empresa ira necessitar desta informacao para preparar
e enviar um kit do estudo ao teu agregado familiar. Se participar no estudo de
rastreio de movimento, a equipa do estudo da UCL podera ter de partilhar o seu
nome e enderec¢o de e-mail com um namero reduzido de funcionarios
designados da ESRI que ajudardo a equipa do estudo da UCL na criacdo da sua
conta de aplicacao de rastreamento.

Que informac0des ird ver e analisar a partir da aplicacdo de rastreamento do
movimento ArcGIS? As informacfes que estamos interessados em analisar
incluem a quantidade de tempo passado, por dia, nos seguintes locais e como
podem prever o risco de infecdo. Retalho (centros comerciais, supermercados,
lojas, mercados), Entretenimento (por exemplo, teatros, cinemas), Locais sociais
(por exemplo, pubs, bares), Restauracdo e bebidas (cafés, restaurantes),
Trabalho, casa, transportes publicos, caminhadas, corridas, ciclismo, parques,
arenas desportivas ou concertos, e atragdes turisticas.

Politica Local de Privacidade e Protecdo de Dados:
O responsavel pelo tratamento de dados neste projeto sera a University College
London (UCL). O Responsavel pela Protecao de Dados da UCL supervisiona as
atividades da UCL gue envolvem o tratamento de dados pessoais e pode ser
contactado através do e-mail dataprotection@ucl.ac.uk Para obteres informacdes
adicionais sobre como a UCL utiliza as informacgdes dos participantes em
estudos de investigacao em saude e cuidados de saude, cligue em
https://www.ucl.ac.uk/legal- services/privacy/ucl-general-privacy-notice-
participants-and-researchers-health- and-care-research-studies

A informacé&o que deve ser fornecida aos participantes ao abrigo da legislacéo de
protecdo de dados (RGPD e DPA 2018) é fornecida através das politicas de
privacidade “local” e “geral”. A base legal para o tratamento de dados pessoais
neste estudo na UCL é abrangida pelo Artigo 6(1)(e) "tarefa publica" e Artigo 9(2)j "o
tratamento é necessario para fins de arquivo de interesse publico, de investigacéo
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cientifica ou histérica ou para fins estatisticos”. Os seus dados pessoais serdo
tratados enquanto forem necessarios para o projeto de investigacdo. Se
conseguirmos anonimizar ou pseudo-anonimizar os dados pessoais que nos
fornecer, iremos fazé-lo, e sempre que possivel iremos esforgcar-nos para
minimizar o tratamento de dados pessoais.

Se estas preocupado com a forma como os teus dados pessoais estdo a ser
tratados, ou se nos quiseres contactar para te informares sobre os teus direitos,
contacta a UCL em primeira instancia através do e-mail data-
protection@ucl.ac.uk. Se continuares insatisfeito, talvez pretendas contactar o
Gabinete do Comissério para a Informacao (ICO)
(https://ico.org.uk/concerns/handling/).

Quais sdo as suas escolhas sobre como a sua informacao é utilizada?

Podes deixar de participar no estudo a qualguer momento, sem dar um
motivo, mas iremos manter as informacdes que ja temos sobre ti.

Se decidir deixar de participar no estudo, gostariamos de continuar a recolher
informacdes sobre a sua salude através dos registos centrais do NHS. Se ndo
pretender que isto seja feito, informe-nos e iremos parar.

Necessitamos gerir 0s seus registos em formas especificas para que a
investigacdo seja fiavel. Isto significa que ndo poderemos deixa-lo consultar ou
alterar as informacfes que mantemos sobre si.

Se concordar em participar neste estudo, tera a op¢ao de participar em
investigacdes futuras utilizando os seus dados guardados neste estudo.

Onde pode obter informacdes adicionais sobre 0 modo como as suas
informacdes sao utilizadas?

Podes obter informacdes adicionais sobre como utilizamos as tuas informacoes

em www.hra.nhs.uk/information-about-patients/

0 nosso sitio da Internet do estudo www.ucl-virus-watch.net

pedindo a alguém da equipa de investigagado

enviando um e-mail para o administrador do estudo viruswatch@ucl.ac.uk

E se mudar de ideias sobre a minha participacdo? E livre de desistir do
estudo em qualquer fase.

Existe algum risco ou desvantagem em participar? N&ao existem grandes
riscos. Algumas pessoas podem achar dificil o preenchimento dos questionarios.
Tentamos torna-los 0 mais simples possivel. Os esfregacos do nariz e da
garganta ndao envolvem praticamente nenhum desconforto, embora algumas
pessoas possam sentir vomitos. A recolha da sua amostra de sangue pode
envolver um desconforto minimo e, algumas pessoas, podem desenvolver um
pequeno hematoma. Iremos recorrer a profissionais de saude experientes para
recolher o seu sangue.

Quais sao os possiveis beneficios de participar? Nao podemos prometer que
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tera beneficios por participar no estudo, mas as informacfes que obtivermos
serdo essenciais para o planeamento de como lidar com a atual COVID-19 e
guaisquer pandemias futuras. Se faz parte do nosso estudo de esfregacos,
iremos informa-lo se foi infetado com COVID-

19. Se fornecer amostras de sangue, iremos informa-lo sobre os resultados dos
testes de anticorpos contra a COVID-19.

O que ira acontecer quando o estudo de investigacdo acabar? Iremos
informé&-lo sobre o que o estudo descobriu.

E se ainda tiver perguntas? Envie um e-mail para viruswatch@ucl.ac.uk com
guaisquer outras perguntas que tenha.

E se ndo estiver satisfeito com a forma como o estudo € realizado?
Tentamos tornar o estudo o mais facil possivel para os participantes. Seré
processada qualquer queixa que tenhas sobre a forma como foste tratado
durante o estudo. Se desejar apresentar uma queixa sobre a realizacdo do
estudo, contacte o administrador do estudo, no Departamento de Epidemiologia
e Saude Publica da UCL, 1-19 Torrington PI, Fitzrovia, Londres WC1E 7HB ou
através do e-mail viruswatch@ucl.ac.uk. Se continuar insatisfeito, pode dirigir a
sua queixa & Comissdo de Etica da UCL em: ethics@ucl.ac.uk e uma cépia para

research-incidents@ucl.ac.uk.

Dano: No caso improvavel de sofreres uma lesdo ao participar, pode estar
disponivel uma indemnizacdo. No entanto poderas ter que pagar as tuas
despesas legais. Se suspeitares que a lesdo resulta de negligéncia do Promotor
(University College London), entdo poderas pedir uma indemnizacédo. Apresente
a queixa por escrito ao Professor Andrew Hayward, que é o Investigador Chefe
do estudo/ensaio clinico e se encontra na UCL, 1-19 Torrington Place. O
Investigador Chefe ira transferir a queixa para o Promotor e as Seguradoras do
Promotor. Estardo ainda disponiveis para ti, 0S mecanismos normais de queixas
do Servigo Nacional de Saude (se adequado).

O que ira acontecer aos resultados do estudo de investigacdo? Sera
informado dos resultados de todos os testes a COVID-19 relacionados com as
amostras que nos tiver enviado. Gostariamos também de o manter atualizado
com os resultados do nosso estudo através de uma newsletter periddica. Os
resultados do estudo seréo partilhados com as equipas de resposta a COVID-19
do NHS e da Public Health England para planear a resposta atual e qualquer
resposta a futura pandemias. Também iremos disponibilizar semanalmente
analises dos resultados do estudo ao longo de todo o estudo num painel online
hospedado pela ESRI ArcGIS. Os resultados do estudo serdo publicados em
revistas cientificas e apresentados em congressos cientificos. Nao sera
identificado em nenhum destes relatorios ou publicagdes.

15


mailto:viruswatch@ucl.ac.uk
mailto:viruswatch@ucl.ac.uk
mailto:ethics@ucl.ac.uk
mailto:research-incidents@ucl.ac.uk

e Como posso selecionar a minha categoria de forma corporal? Se néo sabe
a sua altura e peso e ndo tem uma fita métrica e balanca, pode selecionar a sua
forma corporal utilizando a tabela abaixo. Anote os valores uma vez que vai
precisar deles para o questionario inicial.

Which shape looks most like you? Men

e
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Which shape looks most like you? Women

e

Obrigado por considerar participar no Virus Watch.

17



