
Fundação   PURA Síndrome 
Guia para as famílias criarem 

uma conta na Matrix

www.COMBINEDBrain.org



Passo 1: Acesse a página de Login de 
Cadastro da nossa  Matrix da Síndrome 
de Pura no link:  
https://pura.acrossmatrix.com
(Não recomendamos usar Safari) 

Passo 2: Selecione o idioma
No canto superior direito, você pode 
selecionar um dos oitos idiomas 
disponíveis: inglês, espanhol, francês, 
italiano, coreano, português, alemão e 
hebraico.

Passo 3: Clique no link “Ainda não está 
registrado (a)?” Isso irá direciona-lo para 
a página de cadastro.

Criando sua conta de Registro na Matrix 

https://pura.acrossmatrix.com


Criando sua conta de Registro na Matrix

Passo 4: Preencha com a sua informação

Na parte de Sua informação, coloque as informações da 
pessoa que está criando a conta.

Você deve completar os campos que são obrigatórios: 

● Nome: Coloque seu nome, usando somente letras 

● Sobrenome: Coloque seu sobrenome (s), usando somente 
letras

● Email 

o Coloque um endereço de email válido.

o Esse email será usado para criar a sua conta de 
acesso.



Criando sua conta de Registro na Matrix

Passo 5: Confirmando Elegibilidade

Clique no quadrado para confirmar::

● Você tem pelo menos 18 anos de idade (ou tem ao menos a  idade que representa maioridade no seu estado/país) 



Criando sua conta de Registro na Matrix
Passo 6: Selecionar sua localidade

Escolha uma das opções::

● Você mora no Estados Unidos 

Ou 

● Você mora  fora dos Estados Unidos e autoriza que suas informações sejam transmitidas para os Estados 
Unidos. 



Criando sua conta de Registro na Matrix
Passo 7: Selecionar o tipo de conta
⚠ Importante: Selecione quem é a pessoa preenchendo o formulário- não a pessoa com a síndrome de PURA que 
está sendo representada.

Escolha a opção que melhor descreve VOCÊ, a pessoa que está criando a conta:
Cuidador - Essa opção é se: 

○ Você é pai/mãe ou guardião legal de um menor com a síndrome de PURA ou
○ Você é pai/mãe ou guardião legal de um adulto com a síndrome de PURA que não pode autorizar, ou
○ Você é pai/mãe ou guardião legal de um menor que conhece alguém com a síndrome de PURA (Essa 

opção é selecionada somente por pais ou guardião legal de um menor sem a síndrome de Pura que doara uma 
amostra de “controle” para o biorrepositório COMBINEDBrain)

● Membro da família não afetado   - Essa opção é se você é um adulto  que conhece alguém com a síndrome de 
PURA

○ Essa opção é somente para indivíduos não afetados que doarão uma amostra de “controle” para o 
COMBINEDBrain biorrepositório 

● Cuidador que perdeu um ente querido - Essa opção é se o seu ente querido com a síndrome de PURA faleceu. 



Criando sua conta de Registro na Matrix
Passo 8: Submeta seu Registro

Quando todos os campos obrigatórios estiverem 
preenchidos:

● Clique “Cadastro” 

Passo 9: Configure a Sua Senha (Email Obrigatório)

Após submeter o formulário:

● Você receberá um email com instruções para completar a configuração da sua conta 

● Abra o email e clique no link recebido 

● Crie e confirme sua senha

Nota: Se você não receber o email, verifique sua caixa de spam ou lixo 
eletrônico.



Criando sua conta de Registro na Matrix

Passo 10: Acesse a  Matrix

Após sua senha ser configurada:

● Retorne para a para a pagina de acesso da Matrix: https://pura.acrossmatrix.com

● Preencha com o seu email e sua senha recém criada 

● Acesse sua conta

Comentários de ajuda:

● Todos os campos devem ser preenchidos antes de serem submetidos 

● Tenha certeza que digitou seu email correto para evitar atrasos 

● Se você está criando uma conta como cuidador, haverá passos adicionais depois do acesso para adicionar o 
participante

https://pura.acrossmatrix.com


Criando o Número de Identificação para Pesquisa Clínica (CRID)   

Um vídeo explicativo sobre como criar 
um CRID (com legendas disponíveis) 

O Número de Identificação para Pesquisa Clínica (CRID) é um serviço gratuito que permite aos pacientes criar seu próprio 
Número de Identificação Universal Único para facilitar a participação em pesquisas clínicas. Um CRID é criado para o 
paciente e vinculado a todos os dados inseridos por ele ou em seu nome, permitindo a desidentificação dos dados. Ao 
compartilhar seu CRID, os pesquisadores podem reutilizar, combinar e compartilhar seus dados de pesquisa sem usar suas 
Informações de Identificação Pessoal (PII)/Informações de Saúde Protegidas (PHI). Você precisará inserir um CRID para o 
paciente do PURA que está cadastrando na seção de dados demográficos do registro ou no formulário de 
consentimento do biobanco; portanto, recomenda-se obter um após criar sua conta no Registro de Pacientes. Acesse 
https://thecrid.org/ para obter o CRID do seu PURA querido.

Mais a frente no registro quando solicitado insira o 
CRID do paciente PURA na seção de dados 

demográficos da conta no registro Matrix ou no 
formulário de consentimento do biobanco.

https://thecrid.org/
http://www.youtube.com/watch?v=nUVJCehcVIo


Acessando sua conta Matrix 

● Abra a pagina de acesso no link (Não 
recomendamos utilizar Safari): 
https://pura.acrossmatrix.com

● Após o acesso com login e senha na 
Matrix, aparecerão alguns formulários a 
serem preenchidos-  chamamos isso de 
“workflow mandatório”

o O primeiro formulário e o Termo 
de uso, The first form is the 
Terms of Use, que descreve as 
implicações legais de usar a 
Matrix

https://pura.acrossmatrix.com


Informações do Cuidador

● Nesse formulario, você deverá 
preencher SUAS informações. 
Primeiramente, as questões 
serão sobre você. Você terá a 
opção de adicionar seu filho (a).

● Esse é o questionario demografico

SEU nome deve aparecer aqui



Informação do Cuidador

Você preencherá o “formulário de 
grau de escolaridade do cuidador” 

Depois de finalizar formulario, irá 
aparecer o seu painel de Cuidador



Adicionando o Paciente/filho(a)

No seu painel de Cuidador, você 
poderá adicionar a participante 
como paciente ou como membro 
da família



Formulario de Consentimento para o Paciente/Filho(a)

Você 
preencherá o 
“Formulário de 
consentimento 
para participar 
de um estudo 
de pesquisa ”  
para o 
paciente/filho 
(a)



Informações Gerais Você deverá preencher as 
Informações Gerais do 
paciente/filho(a)O nome do paciente deve aparecer aqui

Deixar em branco

Seguro/Assistencia Medica: 
Para seguro ou assistência 
médica fora dos EUA, favor 
selecionar a opção mais 
próxima ao sistema de saúde 
ao qual o paciente participa. 
Somente para entender qual é 
a cobertura do plano para 
doenças raras, não iremos 
rastrear  informações do 
sistema de saúde.
Doença rara: Verifique no seu 
resultado genetico se o 
paciente tem a variante ou 
deleção  da síndrome de 
PURA.  Se você não está 
seguro, selecione 
outro/desconhecido.



Proposta do Cadastro na Matrix 

Apos esse formulario, voce devera preencher os questionarios adicionais, como “Saude e 
Desenvolvimento”,  o “Study Participation Questionnaire,” and the “COMBINEDBrain Research 
Biorepository Consent” form

Voce devera preencher o 
formulario  “Matrix 
Enrollment Purpose.”
Normalmente, selecione 
“None of the above 
apply”., 



Adicionando uma Segunda Criança

Clique Aqui Após terminar seu primeiro 
paciente/criança, você 
poderá adicionar outro 
paciente/criança clicando em 
participante no Painel de 
Cuidador



Adicionando uma Segunda Criança
Click Here



Navegando Matrix
Se você quiser voltar para o painel  ou mudar para 
outro participante, sera dessa maneira:

Click Here



Navegando Matrix
Baseado na suas 
respostas do 
questionário inicial, 
questionários adicionais 
aparecerão no seu 
painel. Por favor, 
preencha esses 
questionarios quando 
possivel. Questionários 
adicionais e lembrete 
para completá-los serão 
enviados para o seu 
email. 



Duvidas

Entre em contato: 
support@pura-syndrome.org


