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Registo Nacional de Doentes Reumnaticos
Rheumatic Diseases Portuguese Register

2006-2008:

. Set up a national register to follow up distinct cohorts of
rheumatic patients treated with synthetic and/or biological
therapies

. Use validated instruments to assess outcomes, accepted
by all rheumatologists.

. Structured collection of data. Screens were like electronic
medical records linked to a SQL server database

2008-2010:

. Increase the number of participating centers
. Improve quality of data

. Consolidate funding

2010-2012:

. Achieve 2000 RA patients

. Develop a web version

. Submit first scientific papers
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Total number of patients — 5188

Rheumatoid
Arthritis
DMARD Bio

2285 891



Reuma ot

Registo Nacional de Doentes Reumnaticos
Rheurnatic Diseasaes Portuguese Register

Total number of patients — 5188

Rheumatoid Ankylosing
Arthritis Spondylitis
DMARD Bio DMARD Bio
2285 891 327 402
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Rheurnatic Diseasaes Portuguese Register

Total number of patients — 5188

Rheumatoid Ankylosing Psoriatic
Arthritis Spondylitis arthritis
DMARD Bio DMARD Bio DMARD Bio

2285 891 327 402 219 230
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Total number of patients — 5188

Rheumatoid Ankylosing Psoriatic Juvenile
Arthritis Spondylitis arthritis arthritis
DMARD Bio DMARD Bio DMARD Bio DMARD Bio

2285 891 327 402 219 230 423 122
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Rheurnatic Diseasaes Portuguese Register

Total number of patients — 5188

Rheumatoid Ankylosing Psoriatic Juvenile Mixed
Arthritis Spondylitis arthritis arthritis
DMARD Bio DMARD Bio DMARD Bio DMARD Bio No bio Bio

2285 891 327 402 219 230 423 122 249 40
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Total number of visits — 32092

Rheumatoid Ankylosing Psoriatic Juvenile Mixed
Arthritis Spondylitis arthritis arthritis
DMARD Bio DMARD Bio DMARD Bio DMARD Bio No bio Bio

8178 11043 803 5148 529 2072 2309 1300 456 254
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ldertificacdo
Data de Reqisto
Apelida

Mome

Raca/Etnia

Data de Mascimento

Contacto

Morada
Cadigo Postal
Localidade
Telefone

Telemdwvel

Email
Consentimento Informada
(") Mo obtido
@ Sim, autorizado

(71 No autorizado

2008-12-11 Maturalidade
Silva Pais Portugal -
Ana
Distito  Seleccione um distrito -

Branco de arigem europeia -

Ano Més Dia

1962 1 21 Sexo
217654321
8765434

_ Ano Méz [Dia
SIT AL LIEEL 2008 01 02 Gerar consertimento informado

Informado
Data de Recepgao SPR

Motas

(") Doente falecide ou incontactavel

Wer consentimento informado
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Artrite Reumatdide
Ano Méz Dia Ano Mez Dia
Inicio dos sintomas 1954 02 Data do diagndstico 13935 Reumatologista Assistente  José Silva |

Factores Reumatdides: ) Sim () N3o () MN3o Disponivel Anti-CCP: (0 Sim () MNac () N&o Disponivel Erosive: (70 Sim ) N&o (0) Nao Disponivel
Manifestagies BExtra-Aticulares da Arite Reumatdide
Mao Sim Mao Sim Mao Sim Mao Sim
] S indrome de Sidgren secunddrio [ ] Sindrome de Caplan || Conjuntivite || Fibrose pulmonar
|| Médulos subcutinecs [ Sindrome de Felty/LGL || Quergtoconjuntivite seca [ | Doenca pulmonar restrtiva
T[] Amiloidose secundéria [ [ | Vasculte reumatéide [ [] Escledte ] [ | Doenca pulmenar intersticial
| Serosite [ | Querstite ulcerosa || Inflamacdo ocular
|| Poliserosite || Escleromaldcea || Perfuracdo ocular || Qutras manifestagies

f
i

U Ao Més Dia

Inicio da Patologia {Haije) Adicionar
Fim da Patologia (Hoje)
Remaover

Efeito
Adverso

Classficacdo Data de Inicio Data de Fim Motas

Sindrome de Sjogren 1556-07 MNao

Guardar
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V5 (mm. 12 hr)

Unidades mg/
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Arnticulagoes tumefactas

Arnticulagoes dolorosas

[T] Sem Aticulagies Tumefactas (DAS2E)

7] Sem Aticulagies Dolorosas (DASZE)

16 Total:

N® de Articulagbes DAS28:

16

N® de Articulagbes DAS28:

Fuardar

Tabela de Avaliacdo Aticular




Escala visual analdgica da actividade geral da doenca, segundo a opinido do doente {100 mm)

Devera serfeita a seguinte pergunta: "Relativamente & forma como a doenca o perturba, como se sentiu na ltima semana”

EVA s/ Valor U 70
0 mm 100 mm
Escala visual analégica da dor {100 mm)
Devera ser fetta a seguinte pergunta: "Relativamente & intensidade da dor, coma se sentiu na Utima semana”

Sem Dor Dor Maxima

| EVA s/ Valor D
0 mm 100 mm

Escala visual analdgica da actividade geral da doenga. segundo a opinide do médico (100 mm)

| EVA s/ Valar m

0 mm 100 mm
DAS28 4V 7.283 DAS28 3V 6.952| DAS28 4V PCR 6.835| DAS28 3V PCR 6.534

{(mm})

iFuardar

oL

o



Yoceé e capaz de...
1. Vestirse, incluindo abatoar a roupa e atar os sapatos?

2. Lavar o cabelo?

3. Enguerse de uma cadeira?

4. Dettarse e levantarse da cama?

5. Cortar a came?
&. Abrir pela primeira vez um pacote de leite de catdo?

7. Levar a boca um copo cheio?

8. Caminhar fora de casa em temeno plano?

9. Subir cinco degraus?

10. Lavar e limpar todo o copo?
11. Tomar banha?

12. Sentarse e levantarse da sanita?

13. Alcancar e trazer até si um objecto de 2.5 Kg colocado numa

prateleira acima da sua cabega?
14. Curvarse e apanhar roupas caidas no chao?

15. Abrir a porta de um camo?
16. Abrir a tampa de frascos gue ja tenham sido abertos?

17. Abrir e fechar tomeiras?

18. Fazer compras e recados?
15. Entrar e sair de um camo?

2. Fazer a lida da casa. coma vamer ou lavar os pratos 7

Sem

(0)

O
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(1)

O
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Com alguma Com muita
dificuldade dificuldade

B0 000000 EEO00COC @S

Incapaz
dificuldade de o fazer

3)

O 000000000 E0O0O0O0O0DOODOO

Actividades com apoio:
Nio Sim

Levantarse

Higiene pessoal
Alcangar
Bbirir & fechar coisas
Lida doméstica

Pontuagae HAQ: 2.25




Consulta anteror para comparagdo: | 2004-05-16_09:18

ACR
Fesposta ACR 20

Demonstracdo

Resposta ACR 50

Consulta
Inicial

Consulta
Actual

Resposta ACR 70

Vanragdo em
Unidades

Varagdo
Percentual

Awvaliagio Global de Paciente (EVA do doente)
Awvaliacgao Global do Médico (EVA do médica)
Avaliagio Global da Dor (EVA da dor)
HAQ

V5

PCR (mg/dl})

Articulagoes Dolorosas

Aticulagbes Tumefactas
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Regras para o calculo da resposta ACRn

a) Estarem preenchidos todos os indicadores tanto na cansulta inicial como na actual

b) Haver uma varagdo em percentagem ndo inferor a n do nimero de aticulacies dolorosas e tumefactas

c) Haver, pelo menos, trés vanagdes das restantes varaveis em percentagem ndo inferores an

e

oy

o @

w | |escalha a consulta a partir da qual pretende medir a resposta ACR - Cansultta Inicial)
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(Gestdo de Problemas Clinicos

Fatologia Data de Inicio (Hoie) Témino  (Hoje)

| Sinovectomia 1999 1999

N Ano Méz Dia Ano Méz Dia
otas

punho diretto & joelho esquerdo

Lista de Problemas Clinicos

Apenas oz Problemas Activos Incluir antecedentes pessoais Incluir manifestagies extra-articulares Eieita Adverso
Classificacdo Data de Inicio Data de Fim Heito Adverso Motas
Apendicectomia 1584 1584 Mao
Cesariana 15977 15977 Nao dois filhos
Depressdo 1587 Mo
Hipercolesterolemia 2007 Mo
Miopia 2001 Mo
Osteonecrose 200406 20040707 Sim
Sinovectamia punho direito e joelho esquerdo
Infecgio do tracto urnario 2006-04-05 Sim
Lkilizador de pritese articular 2004-08-M 2004-08-M Mo anca esquerda
Infeccéo bacteriana do tracto uri... 2006-10-15 2006-11-30 Sim
Insuficiéncia vascular 1938 MNao
Infeccéo das vias genturindras 1587 Mao




Cirurgias Artticulares e Perarticulares Hectuadas

Tipo de cirungia  Seleccione uma cirurgia -
Ano Més Dia
Data | L [ |

Localizacio | Seleccione uma localizacdo -

Tabela de artticulacies

[ Limpar ] [ (Fuardar

Data

Localizacdo

Acramio-Clavicular (Lado Direto)

Procedimento eleccione rocedimento

oe one um procedimento
Artrocentese diagndstica
Data Artroclise
Aspiracdo de bolsas sinoviais
Infitragdo articular
Infitragdo de partes moles

Tabela de artticulacies

[ Limpar ] [ Guardar

Procedimenta

Data

Localizacdo




INCLUIR: (1) Terapéutica DMARD prévia, (2) toda a terapéutica aciual B2 » e

Inserr / Alterar Terapéutica

Medicamento livre

Data de Inicio  (Hoje)

Nome Comercial Diclofenac Menck

l J| |
|

75mg/3ml | 2003 | Primeira utilizagdo
|
|

’ Frincipio Activo ] |Din::|u:fenan::

Dinsagem
An Mes D
Via |‘-.-"|a intravenosa ? == .
Forma Famacéutica |S|:|Iu|;:§-:| injectavel
Posaologia Data e Razdes de Témino
Frequéncia da toma Data de Témino (Hoiel [] Efeito adverso [ ] Perda de seguimenta [ ] Morte
didria -
[] Semindicagdo clinica [ ] Ineficdcia daterapéutica  [_] Doente recusa terapéutica
Dose Unidade da toma
Ano Méz Dia P
15 miligramas - [ Outra |

Motas sobre a terapéutica

Paciente ndo efectuou terapeutica

Lista de Terapéuticas

Apenas terapéuticas activas 3 data da consulta Apenas Bioldgicos Efeita Adverso
o~
Principio Activa Mome Comercial Doze Via Frequéncia Data de inicio Data de —
Infleimab Femicade 15 miligramas/kg | Miaintravenosa |8 em 8 semanas | 2008-01-01
Sulfassalazina Salazopiina EM 7 miligramas Yia oral diara 20080512 =
Metotrexato Ledertrexato B miligramas Viaintravenosa | semanal 20030603
Multivitaminas + Sais minerais = A... | Centrum 1 comprimidos Yia oral diaria 20080404 |
2 iclofen: Diclofenac Mercl 7 miligramas Via intravenosa
Lonidaming Doridaming 12 miligramas Via oral zemanal 20080202 7
1 | T | b




Gestdo de Heitos Adversos

Apenas terapéuticas activas 3 data da consulta

w3 e

Lista de terapéuticas
Principio Activa Mome Comercial Diose Via Frequéncia Diata de inicio Diata de fim m
Infledmab Femicade 3 miligramas g Viaintravenosa | 8 em 8 semanas | 2008-01-01 L=
k Sulfassalazina Salazopirna EM 7 miligramas Via oral 2008-05-12
Metotrexato Ledertrexato 5 miligramas Via intravenosa | semanal 2008-0e-03 i
4| m | 3
Data de Inicio (Haoje) Data de Fim (Hoje)
| Patdlogia | [Infeccso gastrica 008 06 01
Ano MEs Dia Ano Més Dia
Gravidade e Evolugio | Comentarios | Tratamento da Reacgo | Relagio Causal | Inf. Adicional
Marte Pds em pergo a vida Limpar l
Motivou ou prolongou hospitalizacao Anomalias Congénitas
Guardar
Cutra (especificar nos comentarios) MNao Grave ]
Evolugao Cura -
| Sair sem Guardar |
Lista de efeitoz adversos
Apenas efeitos activos 3 data da consulta Bemaowver ]
Classificacdo Data de Inicio Data de Fim Principio Activo Follis Interaccao Gravidade
5 P Associacdo w
Boca seca 2008-03-07 Improvawel Mao Mao Grave [ |
(Gripe 2008-06-01 Etanercept Pravavel Mao Motivou ou pre
Estado gripal 2008-06-01 Possivel Mao Motivou ou pre 3
Infecgao gastrica 2008-0e-01 Sulfassalazina Definitiva (certa) Mao Grave




Data de Colheita Protocolo Colheitas j& efectuadas
2007 o Basico 20070101 -
Ano Més Dia
Expandido Grupo Exames Andlises ﬁﬁﬁﬂ Unidades Referéncias

2 Hemograma Hemoglohina 13 |g/dL 120153
Hemoglobina globular média pg 27.0-330
Volume globular médio fL 20.0-57.0
Leucocitos, contagem x 1079/L 40110
Neutrdfilos % 1975
Linfocitos % 1.04.8
Eosincfilos % 0.005
Monocitos % 0.1-1.0
Basdfilos % 0.0:0.2
Plaguetas, cortagem = 107 %L 150-450
Welocidade de sedimentacao mm «=35
Serologia Proteina C Reactiva mg/dL 0.5
Bioguimica Geral (Soro) | Creatining mag./dL 0509
ALT / TGP UL 0-31
AST /TGO UL 031
Lrina Tipa |1 Momal 7 5/N
Aspecto
Densidade 1.010-1.030
pH 4578
Corpos Cetonicos Megativo
Bilimubina mmal/L Megativo
Urobilinogenio mmal/L MNomal




Classificacao:
1 - Discreto
2 - Maior. entre 1e 3

3 - Grande. estendendo—se até a linha média da

superf icie articular

4 - Grande, estendendo—se para além da linha
meédia da superficie articular
5 - Colapso completo do osso

M3o Direita

Score (Mo Esquerda): 16
Score (Mao Direta): 32
Score (Maos): 48

Score Total (Bosoes Articulares):

Score [(Global): 129

Scare (P& Esguerda): b

Score (P& Direita): 12
Score (Pés): 18
66




Histaria Clinica

Sim Mo
p i@ Sintomas actuais sugestivos de tuberculose (doenga)
Factores de risco para a tuberculose:
@ O Antecedentes de tuberculose
@ Imigrantes de paizes com elevada incidéncia de tubenculose
@ Contactos recentes com doentes baciliferos
@ Profissionais de salide
i@ Diabetes, infecgdo HIV, leucemia, linfoma, neoplasias da cabeca, pescoco ou pulmado

Prova de Mantow

Ano
Data de realizagdo

Resultado

Realizou repeticdn?  Sim ()

Ano
Data de realizacdo

Resultado

Més

mm

Mao ()

Més

mm

Dia

Dia

Rex Tarax PA

Ano Méz Dia
Data de realizacdo

Resultado -

Motas

Doente foi referenciado a consulta de tuberculose?

Sm () MWae O

Servigo

Data

Terapéutica Anti-Bacilar

Sim &)
Regime terapéutico usado
Ano
Data de inicio
Ana

Témino

Quanto tempo de terapéutica
anti-bacilar antes do biolégico

Dia

Mao )

Dia

{meses)
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Observada em consulta de Ortopedia. Proposta para cirurigia 3 tibiotarsica direita. Apresenta artrite da TT pelo que se solicita sinovectomia quimica da TT direita.

Observacies existertes
Data Consulta Dhbservacies
2008-04-22_059:08 |Ohservada em consulta de Ortopedia. Proposta para cinungia a tibiotarsica direita. Apresenta artrite da TT pelo que se solicita sinovectomia g...
2008-01-14_10:46 | Artrite da TT direita com gd incapacidade funcional, dor e claudicagdo da marcha. Refractana a 2 infittragies locaisFestantes aticulagies o




HAQ
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3.0
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40
20
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Consentimento Informado

REGISTO NACIONAL DE DOENTES COM ARTRITE REUMATOIDE EM TERAPEUTICA BlOLOGICA

Este documento pretende fornecer-lhe a informacdo essencial de que depende o seu acordo para a
participacdo voluntaria no Registo Nacional de Doentes com Artrite Reumatdide.

O presente documento € um reguisito necessarno para essa participacdo. Pede-se que o leia, cologue
as suas diwidas a quem lho apresenta e, se quiser parficipar, assine o documento. Leve o tempo que
enfender necessario para exanuna-lo.

QuAL E O OBJECTIVO DO REGISTO NACIONAL DE DOENTES COM ARTRITE REUMATOIDE EM TERAPEUTICA
BioLoGica?

As pessoas com artnte reumatdide que se encontram a fazer tratamento com medicamentos
“biolagicos™ exigem um cuidado e vigildncia médica particulares. Estes medicamentos sfo recentes e ha
necessidade de estudar como se mantém os beneficios desta medicacdo ao longo dos anos. Por outro
lado, ha também necessidade de saber, com exactiddo, como € gque cada individuo reage a estes
medicamentos.

Para este efeito, a informacdo que presta ao seu médico € muito importante. A Sociedade Portuguesa
de Reumatologia, em ligacdo com ofs) reumatologista(s) que o assiste, ira promover estudos cientificos
para conhecer aprofundadamente o estado de sadde e a evolugdo dos doentes com Artrite Reumatdide
que Iniciaram bioldgicos. Os resultados destes estudos serdao fundamentais para os medicos que
cuidam desta doencga, e tambeém para os doentes que dela padecem.

Este registo encontra-se aprovado pela Comissao Macional de Proteccao de Dados e pela Comissao de
Etica deste hospital.

O QUE IMPLICA PARA MIM A PARTICIPAGCAO NESTE REGISTO?

Com o seu consentimento estara a dar autorizacdo ao seu medico para fornecer dados clinicos
respeitantes a si, ao seu estado de salde e aos tratamentos que esta a fazer. Estes dados sé&o
anonimos e confidenciais, ndo o identificam e nd@o ser@o analisados individualmente, mas agrupados
com os dados de todas as pessoas com artrite reumatdide a nivel nacional, e que estdao a fazer
tratamento com “biolégicos”. Caso concorde em participar, podera, em qualquer altura, mudar de
opiniao e decidir ndo participar. Nesse caso, todos os seus dados serdo eliminados.

Caso decida, ou ndo participar, tal ndo acarretara qualquer alteracdo na relacdo com o seu meédico, ou
na forma como o seu tratamento médico sera conduzido.

Se subsistirem algumas duvidas ou forem necessarios esclarecimentos suplementares previamente a
sua participacéo, podera contactar:

Nome:

Local:

Telefomne:

e-mail:

site:

Nome do Participante:

Nome do medico que

obteve o consentimento Data de obtencao:

informado:

Compreendi o que me foi exposto e esclareci as minhas duvidas. O Sim, autorizo
Autorizo gque todos os dados clinicos na posse deste servigo de reumatologia . _

sefjam utilizados para fins de investigacdo clinica. O Nio autorizo
(Assinatura legivel do responsavel pela inclusdo) (Assinatura do proprio participante/ representante legal)

Sugerimos-he gue conserve esta copia do documento, ficando a owlra copia na posse da instituwicdo.
A enviar pela instituicdo, por carta jcopia) ow fax (29 778 24 63), para a SPR. Os dados ndo poderdo ser utiizados sem a recepgio.



all Exportacio de Dados ' EEREE )

b

= D @
Selecgdo de Doentes E
@ Inclurtodos os doentes () Incluir apenas os doentes indicados Bxcluir os que ndo tenham dado consentimento informado para investigacdo
Doentes ndo incluidos Doentes incluidos
N2 N2 Nome i N2 = Nome
Processo Ltente (] Processo Ltente
98588589 444 444 @
1376738 Albino Rato
1162848 111111111111 | Alice Gongalves
174368 Amélia Bemarda
1221486 Ana Cristina -
1 UL 2
s por. | ] |
Selecgdo de Atibutos a BExportar ]
@ Inclurtodos os atibutos ) Incluir apenas os atibutos indicados
Atributos ndo incluidos Atributos incluidos = |
Atributo — Atributo
Cédigo postal do doente (parte 1) Gl

2

Caodigo postal do doente (parte 2)

Data de recepgdo na SPR do consentimento informado
Data do consertimento informado

Descrtiva do cddigo postal do doente

M 1 0 [} 1

i

4 IIII I i 3
Filtrar par: | - |
Filtros sobre Atibutos

-
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& REUMA - Windows Internet Explorer

' €| http://www.rnspr.net/ReumaTestPage.html

Centro L

Registo Nacional de Doentes Reumaticos Codigo de uiizador |
Rheumatic Diseases Portuguese Register Senha de acesso [

70K}

Sociedade

Portuguesa de
Reumatologia

SEDARE DOLOREM. | L L L | FORUS DIVINUM EST

Reumapt

Concluido € Internet | Modo Protegido: Activado 3 v ®100% ~




Q REUMA - Windows Internet Explorer
- - !

-

@ http:/fwwow.reurna.pt/reuma.hitml

. Hospital de Santa Maria *

Dados do Centro Lista de doentes

Helena Canhdo

Modificar Registar outro || Apagar outro
dados pessoais meédico medico
M.2 Interno BOD: Rectificar Diagndstico
M.? Processo Clinico
M.? Cartdo Utente
Mome
Apelido
Data de Mascimento 15
Sexo: . Masculino |_J Feminino
|| Checklist para biclogicos
Registar Guardar Modificar Apagar
| doente || doente || doente || doente |

Protocolo | - I

Artrites e espondilartrites iniciais
- Espondilartntes com Biologicos
Artrite Psonidtica com Bioldgicos

Artrite Reumatdide com Bioldgicos
Artrite Idiopatica Juvenil com Bicldgicos
Espondilartntes sem Biologicos

Artrite Psonidtica sem Bioldgicos

Artrite Reumatdide sem Bioldgicos
Artrite Idiopatica Juvenil sem Bioldgicos
Qutros diagndsticos juvenis

Lupus eritematoso sistémico

Qutros diagndsticos (adultas)

- Consutaz

Sit. Data Medico

Filtrar pelo nome

Filtrar pelo n.? processo

Corrigir
| dades

Apagar
| | consulta | |
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Centro Doentes Registados Consultas
Hospital de Santa Maria Protocolo [ BioRePortAR - Artrite Reumatoide com Biologicos - ] Imprimir
Pardmetros [ Customizacfes Exportagio de dados M.? doentes: 161 (24 do sexo masculino e 137 do sexo feminino) Sit.  Data Médico ‘
Madico Sit. | Processo MNome Data Masc.  Bioldgico DF  2007-12-19_12:49 Jodo L
Jodo oF RN varia ). N 1951-09-20 Abatacept + |DF  2008-01-02_13:00 Jodo
: : DF Maria L 1943-01-13  Infliximab DF  2008-05-21_12:57 lodo
Modificar Registar outro || Apagar outro T S o
dados pessoais médico médico DF N Mars LEEWEETE 1953-03-16  Etanercept DF  2008-08-14_09:49 Cnstina
DF I Mara LR 1950-05-09  Adalimumab DF  2008-09-25_10:17 Jodo
Boenie DF I varia L EEENER 1935-07-11 | Abatacept DF  2008-10-13_11:56 Jodo
: 11- r DF 2008-11-10_11:15 Elsa
g (T == Rectificar Diagnéstico DF N Mar: LIRS 1936-11-29 | Infliximab L
Real DF N Varz L EEEEES 1963-06-28  Adalimumab DF  2005-01-08_11:36 Ana |
M.% Processo Clinico m car .
Doente | |DF | EEEEE  Maria M. EEEEEER 1952-09-22  Infliximab DF  2009-04-08_15:03 Joaguim
H.# Cartao Utente : L pF | IR  Maria M. IR 1945-12-24  Etanercept DF  2008-05-13_12:44 Maria
Nome ‘Man'a TR | oF | IEEEEE Mara M. EEEEEES 1964-05-23  Infliximab DF  2009-09-28_10:18 Ana
Apelido | silva | |oF O vero v.ENEEEE 19330317 DF  2005-10-15 09:05 Maria
. : OF N  Maria M. DR 1964-06-08  Golimumab DF  2009-11-16_11:01 Joaguim
Data de Nascimento | 20-09-1951
— pF | T | aria DN 1951-07-15  Adalimumab +| |DF  2009-12-23 10:12 Manuela T
Sexo: ) Masculine (*) Femining « | » « ]
D Checklist para biolégicos _ _
Filtrar pelo nome Filtrar pelo n.? processo - : —
Registar | Guardar | Modificar | | Apagar Cormigir Apagar Editar Nova
doerie i doente doente | | | dados conzsulta consulta consulta
Concluido €D Intemnet | Modo Protegido: Activade 3 v ®100% v

—



Protocolo da Consulta

= Pratocols LES * | critérios de Classificacio Consulta 3 de 3, registada em 2010-08-16_1 | Consultas:| 2010-08-16_10:40 ~ | | Voltar |
= 'Dados Gerais MNome: Lulu Maonteiro MN.? Processo:37337765 Idade: 43 Bioldgico: Rituximab Imprimir
Identificacdo - ) o
CRITERIOS ACR 1997 |_| Assinalar todos o= critérios a NEo

Situacdo Laboral

Dados Clinicos Gerais

Mdo Sim NS/MNR  Data do critério

3

Manif. Tromboticas e Hist. (
1 - Rash malar [ T

Cirurgias e Procedimentos ~ ~ !
Patuloglas_Ass.-omadas 2 - Rash discéide O 0 O
Exame Objectivo - - -

[=tActividade da Doenca 3 _ Fotossensibilidade

Actividade Lipica = e e

Articulacdes 4 - Ulceras

Eva Orais ou nasofaringeas observadas pelo médico. 0y L

SLICC/ACR

HAQ 5 - Artrite

SF36 Artrite ndo erosiva envolvendo pelo menos 2 articulagtes periféricas. & QL

FACIT
Laboratdrio

= Imagioclogia Lo i
Exames g Pericardite (presenca de atrito, ECG caracteristico ou derrame documentado por ecocardiograma) L )
Ti guti . - - - P . o
crapeuticas Pleurisia (dor pleuritica, atnto ou evidéncia de derrame pleural na auséncia de infeccdo) Ly QW
Eventos Adversos
Rastreios de Tuberculose
Vacinas 7 - Envolvimento Renal
Ob des/Pl T
servagdes/Plano Proteintria=500 mag/24h ou 3+ [ S
[=t"Evolucdo da Doenca N L i )
Graficos de Evolucio Cilindros celulares (podem ser de eritrécitos, hemoaglobina, granulosos, tubulares ou mistos) L Qo
Quadro Evolutivo
Continua ...

Guardar
' 9




Protocolo da Consulta

[=l"Protocolo LES
[="Dados Gerais
Identificacdo
Situacdo Laboral
Critérios de Classificacdo
Dados Clinicos Gerais
Manif. Tromboticas e Hist. (
Cirurgias e Procedimentos
Patologias Associadas
Exame Objectivo
[=tActividade da Doenca
‘Actividade Lipica
Articulacdes
Eva
SLICC/ACR
HAQ
SF36
FACIT
Laboratdrio
=t Imagiclogia
Exames
Terapéuticas
Eventos Adversos
Rastreios de Tuberculose
Vacinas
Observacies/Plano
[=t"Evolucdo da Doenca
Graficos de Evolucio

Quadro Evolutivo

3

Actividade Lipica

Mome: Lulu Monteiro

ACTIVIDADE LUPICA

Consulta 3 de 3, registada em 2010-08-16_1 Consullzs:[ 2010-08-16_10:40 ~ ] [ Voltar |

N.? Processo:37887765

Idade: 48

Assinalar se o evento estiver presente na altura da avaliacdo ou nos 10 dias prévios.

Orgéos e sistemas l Cutaneo-mucosas

-

Cutdneo-mucosas

Rash malar
Rash generalizado

Angio-edema

Liapus cutdneo subagudo

Lapus profundo /
paniculite

Discéide
Alopécia
Mucosas
Ulceracao

Gangrena

Nadulos digitais
dolorosos

Enfartes periungueais

Hemorragias

sub-ungueais lineares

Vasculite confirmada por
biopsia ou angiografia

Vasculite
Raynaud

Dutro tipo de lesdo

Rash inflamatdria.

Queda de cabelo excessiva, difusa ou localizada.

Ulceras orais ou nasais.

Bioldgico: Rituximab

Imprimir

|| Assinalar todos os eventos a Nio

Mdo Sim Evolucdo

3
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Continua ...

Guardar

Pontuacdo SLEDAI: (0 - 105) O
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[="Protocolo LES

[="Dados Gerais
Identificacdo
Situacdo Laboral
Critérios de Classificacdo
Dados Clinicos Gerais
Manif. Tromboticas e Hist. (
Cirurgias e Procedimentos
Patologias Associadas
Exame Objectivo
[=tActividade da Doenca
Actividade Lipica
Articulacdes
Eva
‘scc/acR
HAQ
SF36
FACIT
Laboratdrio
=t Imagiclogia
Exames
Terapéuticas
Eventos Adversos
Rastreios de Tuberculose
Vacinas
Observacies/Plano
[=t"Evolucdo da Doenca
Graficos de Evolucio

Quadro Evolutivo

3

SLICC/ACR

Mome: Lulu Monteiro

INDICE DE LESAQ SLICC / ACR

Assinalar as alteracties irreversiveis, ndo relacionadas com inflamacdo activa, que surgiram

N.? Processo:37887765

apds o diagndstico de LES e que estdo presentes ha pelo menos 6 meses.

OCULAR

Catarata documentada por oftalmoscopia.

Lesdo retiniana OU atrofia dptica.

NEUROPSIQUIATRICA

Défice cognitivo (alteracdo da memdria, dificuldade no cdlculo matematico, na concentracdo, na
linguagem falada ou escrita diminuigdo do nivel de perfformance) OU psicose major.

Epilepsia com necessidade de terap@utica superior a 6 meses,
ANC ou resseccdo cirurgica ndo devida a neoplasia.

MNeuropatia craniana ou periférica (exclui nervo aptico).

Mielite transversa.

REMAL

Clearance creatinina estimada ou medida inferior a 50%.

Proteintria ndo inferior a 3,5g/24h.

Insuficiéncia renal terminal (didlise ou transplante].

PULMOMNAR

Hipertensdo pulmonar.
Fibrose pulmaonar (clinica e Rx).

"Shrinking lung” (Rx).

Clearance creatinina estimada ou medida inferior a 50%.

Enfarte pulmonar (Rx) ou resseccdo ndo devida a neoplasia.

Bioldgico: Rituximab

Consulta 3 de 3, registada em 2010-08-16_1 Consullzs:[ 2010-08-16_10:40 ~ ] [ Voltar |

|| Assinalar todos os eventos a Nio
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Continua ...

Imprimir

3

Guardar

Pontuacdo: (0 - 46) 1




@ REUMA - Windows Internet Explorer

| £ | http://www.rspr.net/ReumaTestPage.html

Protocolo da Consulta

Sinopse do doente
[=}'Dados Gerais
Identificacdo
Situacdo Laboral
Antecedentes Pessoais
Dados Clinicos Gerais
Manif. Extra-Articulares
Cirurgias & Procedimentos
Problemas Clinicos
[=actividade da Doenca
Articulactes
EWA
HAQ
SF36
ACR
Laboratdrio
[=I"Imagiologia
Exames

Clas. Sharp (Diminuigdo)

Exame Objectivo
Terapéuticas
Eventos Adversos

Rastreios de Tuberculose -

4 |k

]

[=l"Protocolo AR em Bisldgico —

Clas. Sharp (Erostes) =

Expandir ] I Colapsar

EVA

Nome: Maria[EENNERINEERRERTPIET .o Processo: KN

‘Cnnsulta 24 de 24, registada em 2010-11-04 Consullzs:[ 2010-11-04_11:26 = | [ Voltar |

Idade: 59 Bioldgico: Abatacept

Escala visual analdgica da actividade geral da doenca, segundo a opinido do doente (100 mm)
Deverd ser feita a seguinte pergunta: "Relativamente & forma como a doenca o perturba, como se sentiu na Gltima semana?”

62 (mm)

|| Eva sem valor U

0 mm 100 mm
Escala visual analogica da dor (100 mm)

Devera ser feita a seguinte pergunta: "Relativamente a intensidade da dor, como se sentiu na dltima semana?”

Sem Dor Dor Maxima
|| Eva sem valor U 63 (mm)
0 mm 100 mm

Escala visual analogica da actividade geral da doenca, segundo a opinido do médico (100 mm)

62 (mm)

|| BVA sem valor |

0 mm 100 mm

SDAI| 19.6 CDAI| 19.4

Guardar

DAS2E 4V | 4.651 DAS28 3V | 4.246| DAS28 4V PCR | 3.875 DAS28 3V PCR | 3.402

Imprimir

Concluido

€ Intemnet | Modo Protegido: Activado fa -

# 100%
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[=l"Protocolo LES
[="Dados Gerais
Identificacdo
Situacdo Laboral
Critérios de Classificacdo
Dados Clinicos Gerais
Manif. Tromboticas e Hist. (
Cirurgias e Procedimentos
Patologias Associadas
Exame Objectivo
[=tActividade da Doenca
Actividade Lipica
Articulacdes
Eva
SLICC/ACR
HAQ
SF36
FACIT
Laboratdrio
=t Imagiclogia

SR
Terapéuticas
Eventos Adversos
Rastreios de Tuberculose
Vacinas
Observacies/Plano
[=t"Evolugdo da Doenca
Graficos de Evolucio
Quadro Evolutivo

Exames Consulta 3 de 3, registada em 2010-08-16_1 | Consultas: | 2010-08-16_10:40 ~ J l Voltar l

Mome: Lulu Monteiro M.? Processo:37887765

Lista | Detalhe |

Idade: 43

Bioldgico: Rituximab

Imprimir

Exame [Rx Anca - J lﬁ.dicinnar Imageml l Apagar Imagem ] [ 1 - J
Data do Exame E [Haoje) ey f
Arquivo

Portador do Exame:

@ 0O doente 'f__;' Em arguivo ':_:) Qutro | O doente

Mumero: Servigo:

Motas

Remover

Alterar
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[=l"Protocolo LES
[="Dados Gerais
Identificacdo
Situacdo Laboral
Critérios de Classificacdo
Dados Clinicos Gerais
Manif. Tromboticas e Hist. (
Cirurgias e Procedimentos
Patologias Associadas
Exame Objectivo
[=tActividade da Doenca
Actividade Lipica
Articulacdes
Eva
SLICC/ACR
HAQ
SF36
FACIT
Laboratdrio
=t Imagiclogia
Exames
Terapéuticas
Eventos Adversos
Rastreios de Tuberculose
Vacinas
Observacies/Plano
[=t"Evolucdo da Doenca
Graficos de Evolucio

Quadro Evolutivo

3

Terapéuticas

Nome: Lulu Monteiro N.? Processo:37887765 Idade: 45
Lista | Detalhe
Tratamento com biclégico
Ma consulta actual, o doente fez infusdo ou levou prescricdo? (2) 5im ) Nao

Ciclos Rituximab

Bioldgico: Rituximab

Consulta 3 de 3, registada em 2010-08-16_1 | Consultas: | 2010-08-16_10:40 = ] [ Voltar |

|« Apenas os associados a terapéutica actual

Data 1? Perfusdc (2008 |01 |07 | (Hoje Data 12 Perfusdo Data 28 Perfusdo
2008-01-07 2008-01-21
Data 22 Perfusdo |2008 |01 {Hoje
2008-07-07 2008-07-21
2009-01-05 2009-01-19
Adicionar Ciclo l 23 perfusdo ] l Remover Ciclo 4|

Motivo falta 22 Perfusdo

k

Data, razdes e forma de suspensdo do farmaco

Data da ultima administracdo (Hoje

Evento adverso Remissdo Sem indicacdo clinica
Interaccdo medicamentosa Gravidez Perda de seguimento
Doente recusa terapéutica Cirurgia Qutra

Forma de Suspensdo Definitiva ou por tempo indeterminado Proposto para switch

Ineficdcia da terapéutica

Morte

Retomara o mesmo biologico

Imprimir

3

Remowver Cornigir dados J i

Ajustar posologia I i




Tratamento com biologico

Ma consulta actual, o doente fez infusdo ou levou prescricdo?

Ciclos Rituximab

Data 13 Perfusao | 2008 |01 |07 Hoje

Data 22 Perfusdc |znns ||Ell ||21 | Hoje

Adicionar Ciclo | 23 perfusdo | | Remover Ciclo |

Data, razoes e forma de suspensao do farmaco

Data da ultima administrau;ﬁu| || || | Hoje

Evento adverso Remissdo
Interacgao medicamentosa Gravidez
Doente recusa terapéutica Cirurgia

Forma de Suspensao Definitiva ou por tempo indeterminado

&) Sm () Ndo

\¥| Apenas os associados 3 terapéutica actual

Data 12 Perfusao  Data 22 Perfusao  Motivo falta 22 Perfusdo

2008-01-07 2008-01-21 =
2008-07-07 2008-07-21 L
2009-01-05 2009-01-19 o

|4 [ ¥

sem indicacdo clinica Ineficdcia da terapéutica
Perda de seguimento Morte
Qutra

Proposto para switch Retomara o mesmo bioldgico
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[=l"Protocolo LES
[="Dados Gerais
Identificacdo
Situacdo Laboral
Critérios de Classificacdo
Dados Clinicos Gerais
Manif. Tromboticas e Hist. (
Cirurgias e Procedimentos
Patologias Associadas
Exame Objectivo
[=tActividade da Doenca
Actividade Lipica
Articulacdes
Eva
SLICC/ACR
HAQ
SF36
FACIT
Laboratdrio
=t Imagiclogia
Exames
Terapéuticas
Eventos Adverses
Rastreios de Tuberculose
Vacinas
Observacies/Plano
[=t"Evolucdo da Doenca
Graficos de Evolucio

Quadro Evolutivo

1 b

3

Eventos Adversos

Mome: Lulu Monteiro

Lista | Detalhe
Evento adverso

Patologia
| Acidente cerebrovascular

Consulta 3 de 3, registada em 2010-08-16_1 | Consultas: | 2010-08-16_10:40 = ] [ Voltar |

N.? Processo:37887765

Idade: 43 Bioldgico: Rituximab

Data de Inicio 2010 |01 |18

Classificacoes

Orgéos e sistemas l

Considera o evento adverso grave? (*) Sim

Se sim, porgue considera grave?| | Resultou em morte

oje

() Nao

|| Motivou ou prolongou internamento

Data de Términe 2010 |02 (01 | (Hoje

|| Causou anomalias congénitas

|| Colocou a vida em risco || Resultou em incapacidade signiﬁcativa[*]l_l outral®]

[*) Especifique no espaco para coment3rios

~)

Subgrupos

|+ Hospitalizacdo

|| Morte

|_| Reaccio de hipersensibilidade ou alérgica

|| Cirurgia

|| Meoplasiafdoenca oncoldgica

|| Gravidez || Infeccdo oportunista

|_| outres

Continua ...

Imprimir

3

Remover

Alterar
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= Protocelo LES —| Rastreios de Tuberculose Consulta 3 de 3, registada em 2010-08-16_1 | Consultas: | 2010-08-16_10:40 -~ ] l Voltar ‘
= Dados Gerais MNome: Lulu Maonteiro MN.? Processo:37337765 Idade: 43 Bioldgico: Rituximab Imprimir
Identificacdo
Situacdo Laboral Lista | Detalhe El

Critérios de Classificacdo
Dados Clinicos Gerais Rastreios efectuados
Manif. Trombéticas e Hist. Motivo de rastreic  Data Mantoux  Mantoux (mm) Rx Térax IGR&  Regime Terap AB
Cirurgias e Procedimentos Inicio da doenca 2004 0 Mormal

Patologias Associadas
Exame Objectivo

[=tActividade da Doenca
Actividade Lipica
Articulacdes
Eva
SLICC/ACR
HAQ
SF36
FACIT

Laboratdrio
=t Imagiclogia

Exames ;-
Terapéuticas
Eventos Adversos
Rastreios de Tuberculose
Vacinas
Observacies/Plano

[=t"Evolucdo da Doenca
Graficos de Evolucio

Quadro Evolutivo

Detalhes ...

Insenr Verfeditar detalhes J

1 b
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Protocolo da Consulta

situagao Laboral a
Antecedentes Pessoais
Dados Clinicos Gerais
Manif. Extra-Articulares
Cirurgias & Procedimentos
Problemas Clinicos
[=}-Actividade da Doenca
Articulacdes
EWVA
HAQ
SF36
ACR
Laboratdnio
[="Imagiclogia
Exames
Clas. Sharp (Diminuigdo)
Clas. Sharp (Erosdes)
Exame Objectivo
Terapéuticas
Eventos Adversos
‘Rastreios de Tuberculose
I Obzervacies/Plano
[="Evolucdo da Doenca
Graficos de Evolucdo

Quadro Evolutivo L

Rastreios de Tuberculose

‘Consulta 24 de 24, registada em 2010-11-04‘ Consultas: | 2010-11-04 11:26 ~ I I Voltar J

Nome: Maria ENEIIIEESIEICIPRNNPIETNY N.© Processo:IEKINN

Lista

Idade: 59 Biologico: Abatacept

Imprimir

- I || Ensaio clinico

Detalhe

Motivo de rastreio
Motivo I Inicio de terapéutica biologica
Obszervacies

Prova de Mantoux

Sim

Data de realizacdo | 2007 \i"_/
O
0 Il

Realizou repetico? Sim () Mo () L

Resultado

A=y

)
Data de repeticdo y
="
Resultado -

A=y

Rx Torax PA

Histaria Clinica
Mao
*) Sintomas actuais sugestivos de tuberculose (doenca) =
Factores de nisco para a tuberculose:
*)  Antecedentes de tuberculose
*)  Imigrantes de paizes com elevada incidéncia de tuberculose
*)  Contactos recentes com doentes baciliferos
*)  Profizsionaizs de salde
(*)  Diabetes, infeccdo HIV, leucemia, linfoma, neoplasias da cabeca, pescoco ou pulmao

\*)  Imunodeficiéncia primaria

noa [ ' | F

4

4| L

Remowver

Alterar

I Expandir ] I Colapsar

Concluido

€D Intemet | Modo Protegido: Activado dg v H100% v
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[=l"Protocolo LES
[="Dados Gerais
Identificacdo
Situacdo Laboral
Critérios de Classificacdo
Dados Clinicos Gerais
Manif. Tromboticas e Hist. (
Cirurgias e Procedimentos
Patologias Associadas
Exame Objectivo
[=tActividade da Doenca
Actividade Lipica
Articulacdes
Eva
SLICC/ACR
HAQ
SF36
FACIT
Laboratdrio
=t Imagiclogia
Exames
Terapéuticas
Eventos Adversos
Rastreios de Tuberculose
Vacinas
Observacies/Plano
[=t"Evolucdo da Doenca
Graficos de Evolucio

Quadro Evolutivo

1 b

3

Rastreios de Tuberculose
Mome: Lulu Monteiro

Lista | Detalhe

Consulta de tuberculose

Servico

Data de referenciacdo

IGRA

Data de realizacéo I_/I_/ {Hoje

Consulta 3 de 3, registada em 2010-08-16_1 | Consultas: | 2010-08-16_10:40 = ] [ Voltar |
MN.? Processo:37337765 Idade: 43 Bioldgico: Rituximab Imprimir

Terapéutica Anti-Bacilar

Efectuou terapéutica anti-bacilar? Sim () MN&o (&)

Doente foi referenciado a consulta de tuberculose? Sim () MNao (*)

Regime terapéutico usado
> Data de inicio
Término

Quantos meses de terapéutica
anti-bacilar antes do bioldgico?

Resultado (' Positivo () Megativo Titulacédo

3

Remover Alterar
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[=l"Protocolo LES
[="Dados Gerais
Identificacdo
Situacdo Laboral
Critérios de Classificacdo
Dados Clinicos Gerais
Manif. Tromboticas e Hist. (
Cirurgias e Procedimentos
Patologias Associadas
Exame Objectivo
[=tActividade da Doenca
Actividade Lipica
Articulacdes
Eva
SLICC/ACR
HAQ
SF36
FACIT
Laboratdrio
=t Imagiclogia
Exames
Terapéuticas
Eventos Adversos
Rastreios de Tuberculose
Vacinas
Observacies/Plano
[=t"Evolucdo da Doenca
Graficos de Evolucio

Quadro Evolutivo

1 b

3

Vacinas

Consulta 3 de 3, registada em 2010-08-16_1 | Consultas: | 2010-08-16_10:40 = ] [ Voltar |

B

MNome: Lulu Maonteiro MN.? Processo:37337765 Idade: 43 Bioldgico: Rituximab Imprimir
Listas | Detalhe
Vacina Data de vacinacdo Qutra vacina
Gripe 2010
Tétano 2010
Detalhes ...
Inserir Ver/Editar Detalhes
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[=l"Protocolo LES
[="Dados Gerais
Identificacdo
Situacdo Laboral
Critérios de Classificacdo
Dados Clinicos Gerais
Manif. Tromboticas e Hist. (
Cirurgias e Procedimentos
Patologias Associadas
Exame Objectivo
[=tActividade da Doenca
Actividade Lipica
Articulacdes
Eva
SLICC/ACR
HAQ
SF36
FACIT
Laboratdrio
=t Imagiclogia
Exames
Terapéuticas
Eventos Adversos
Rastreios de Tuberculose
Vacinas
‘Observagdes/Plano
[=t"Evolucdo da Doenca
Graficos de Evolucio

Quadro Evolutivo

1 b

3

Observacées/Plano Consulta 3 de 3, registada em 2010-08-16_1| Consultas: | 2010-08-16_10:40 ~ ] l Voltar ‘
MNome: Lulu Maonteiro MN.? Processo:37337765 Idade: 43 Bioldgico: Rituximab Imprimir

3

N&o tenho processo clinico, estara possivelmente na CE que a doente tem hoje as 12.30
Mantém Insdnia inicial apesar de ter j3 efectuadovarios ansioliticos (alprazolam, diazepam, oxazepam, rivotril)
Plantalgias, artralgias discretas pequenas articulacdes dasd mios
Gengivorragias escassas associadas & escovagem dentaria nas duas dltimas semanas, sem outras queixas hemorragicas.
Sem intercorréncias infecciosas.
Analises15/07: 229000 plaquetas

Complemento e doseamento imunoglobulinas QK

Depleccdo CD19

06/08 1147000 plaguetas
Plano: Vai hoje & Consulta do seu médico assistente
Reavaliacdo no HD para equacionar necessidade de retratamento, no fianal do ano

e "

Observactes prévias &‘I
Data Consulta Observacio |
RS Indut{;r de sono . . l ¥
pLAQ 200000,

Wem fazer 28 toma de RTX. |
M&o houve intercorrenicas. Refere astenia que relaciona com ma qualidade de sono. Inicia Oxazepam 50 a noite,
Peco andlises com complementos, doseamento de Igs, CD19.

2010-07-05_11:28

plag 101000/microlitro.

2010-06-21_0%9:11 -
- Inicia retratamento RTX no esqguema de 1000 mg em duas tomas separado por duas semanas (esquema da AR),

14| | 3

Guardar




Protocolo da Consulta

[=l"Protocolo LES
[="Dados Gerais
Identificacdo
Situacdo Laboral
Critérios de Classificacdo
Dados Clinicos Gerais
Manif. Tromboticas e Hist. (
Cirurgias e Procedimentos
Patologias Associadas
Exame Objectivo
[=tActividade da Doenca
Actividade Lipica
Articulacdes
Eva
SLICC/ACR
HAQ
SF36
FACIT
Laboratdrio
=t Imagiclogia
Exames
Terapéuticas
Eventos Adversos
Rastreios de Tuberculose
Vacinas
Observacies/Plano
[=t"Evolucdo da Doenca

Graficos de Evolucio
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Quadro Evolutive

Mome: Lulu Monteiro

Consulta inicial:| 2010-06-21_09:11

Consulta 3 de 3, registada em 2010-08-16_1| Consultas: | 2010-08-16_10:40 ~ ] l Voltar ‘

N.? Processo:37887765

Indicador 2010-06-21

EVA do doente 50
Eva do médico 1.4
Articulactes dolorosas 1
Articulactes tumefactas 2
HAQ 0.125
FACIT 27
SLEDAIL 0
SLICC 1

2010-07-05 2010-08-16
30 40
1.5 1.3
1 1
2 1
0.25 0.125
22 30
4
2 1

Idade: 43 Bioldgico: Rituximab

Imprimir

- ‘ (consulta a partir da gqual se pretende visualizar os dados e medir a resposta) EI

Actividade actual da doenca

Resposta actual (comparande com consulta inicial)




Consulta inin:ial:| 2008-07-10_10:26

A | (consulta a partir da qual se pretende visualizar os dados & medir a resposta) H

Indicador

EVA do doente

EVA da dor

EVA do médico

Articulacoes dolorosas (DAS 28)
Articulacoes tumefactas (DAS 28)
DAS 28 4 varidvels

DAS 28 3 varidvels

DAS 28 4 varidveis PCR

DAS 28 3 varidvels PCR

SDAL

CDAI

Velooidade de sedimentacdo (VS)

PCR
4]

2008-07-10
50

4,758
4,544
4,437

4,204

17
0,60 ma/d|

2009-01-21
13
13
10

2.346
2.497
1.933
2.02

3.1

2.3

22

0.8 ma/d|

2008-03-11
a5
57

3.077
2.652
2,229
1.699
6.1
5.8
27

0.3 ma/d|

2009-04-23
50
50
50

4216
3.957
3.815
3.521
16.6
16

19

0.6 ma/d|
|

2009-06-19
50
50
40

2.891
2.527
2,701
2,295
11.5

11

13

0.5 ma/d|

2009-08-07
a0
50
20

3.637
3.332
3.423
3.09

10.2

)

20

1.2 ma/d|

2009-09-25
30 *
30
10

1
3
3.448
3.43
2.82
2.735
3.2
E_

17

0.2 ma/dl T
b

Actividade actual da doenca (resposta EULAR com DAS28)

Em remissao

Resposta actual (comparando com consulta inicial)

Bom respondedor
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How to apply? Reuma ot

Registo Nacional de Doentes Reumnaticos
Rheumatic Diseases Portuguese Register

. Reuma.pt is accessed online from any computer
. Login with username and password

Centers already using desktop version:
. Contact between local and SPR informatics staff.
Migrate data. Discontinue desktop version.

First Reuma.pt users:

. Fill in the application form available at
and send it to


http://www.reuma.pt/
http://www.reuma.pt/
mailto:Reuma.pt@spreumatologia.pt
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What have we learned ReL_\ s
from Reuma.pt? umapt

Registo Nacional de Doentes Reumnaticos
Rheurnatic Diseasaes Portuguese Register

BioRePortAP, an electronic clinical record coupled with a
database: an example of its use in a single centre

Aims:

Evaluate the efficacy and safety of the treatment of PsA patients with
anti-TNF in the Rheumatology Dept. of Hospital de Santa Maria using the
BioRePortAP.

Conclusions:

The results of this first report of the use of the BioRePortAP in clinical
practice confirm the efficacy and safety of TNF antagonist treatment in
PsA.

The results shown here elucidate the potential applications of
BioRePortAP as a tool for efficacy and safety assessment of PsA patients
treated with biotechnological drugs.

2010; 35: 176-83
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What have we learned = L % &=
from Reuma.pt? euma L

Registo Nacional de Doentes Reumnaticos
Rheumatic Diseases Portuguese Register

Reuma.pt - the rheumatic diseases Portuguese register

Aims:
Describe the structure of Reuma.pt and the population registered since
June 2008.

Conclusions:

Registers are crucial to ensure correct clinical use, adequate assessment
of post-marketing biological therapies' efficacy and safety, thus
contributing for a better cost-benefit ratio. Reuma.pt, is a powerful and
accurate tool to answer to these unmet needs. It presents a national
coverage of the rheumatology centers and constitutes an invaluable
resource for scientific research and to improve rheumatic patients care.

et al. 2011;36:45-56


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term="Canh%C3%A3o H"[Author]
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Registo Nacional de Doentes Reumnaticos
Rheurnatic Diseases Portuguese Register

Biologicals and switch in rheumatoid arthritis throughout time -
are we being more aggressive?

Aims:
To investigate the switches performed in patients with rheumatoid

arthritis under biological therapy and specifically comparing the switches
from earlier days with more recent switches.

Conclusions:

Switches were more frequently performed in more recent years, in older
patients and with a shorter duration of biological therapy. A trend
towards a better and more targeted control of the disease could be
discussed in light of our results. Although switches were more frequently
performed in more recent years, in older patients and with a shorter
duration of biological therapy, there is still room for improvement when
aiming at remission, for example by applying a tighter therapy strategy

like the "treat to target model".
2011; 36: 234-42



What have we learned ﬁ\__|

Reuma pt

Registo Nacional de Doentes Reumnaticos
Rheurnatic Diseases Portuguese Register

from Reuma.pt?

. Similar effectiveness over one year between
anti-TNF drugs first user patients with
rheumatoid arthritis

. Higher level education predicts better response

. Smoking, concomitant corticotherapy, ACPA and
higher disease activity assessed by physician at
baseline, predict worse response

Canhao H, Rheumatology (submitted)



What have we learned L:\
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Registo Nacional de Doentes Reumnaticos
Rheumatic Diseases Portuguese Register

from Reuma.pt?

. TRAF1/C5 locus is associated with
response to anti-tumor necrosis factor
therapy in patients with rheumatoid
arthritis

Canhao H et al. Arthritis Research Therapy (submitted)
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Ongoing research I s

projects memwfm

Rheumatic Diseases Portuguese Register

Predictors of treatment response in patients with ankylosing
spondylitis

Biologic drug efficacy and treatment discontinuation in
rheumatoid arthritis patients treated with biological therapies

Understanding physician's decision to switch or keeping
treatment regimen - is it dependent on patient's outcome
measures?

To boost and improve quality of reumapt data

Clinical, serological and genetic predictors of evolution,
outcome and response to treatment in Portuguese patients with
Juvenile Idiopathic Arthritis

Genetic predictors of severity in patients with RA
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Registo Nacional de Doentes Reumnaticos
Rheumatic Diseases Portuguese Register

. IMM Biobank

. METEOR

. Sociedade Portuguesa de Pediatria

. Cererra

. EpiReumaPt / CoReumapt

. Direccao Geral de Saude

. Sociedades Portuguesas de Dermatologia, Gastroenterologia,
Medicina Interna

. Centro de Imunodeficiéncias Primarias, CHLN, IMM

. RELESER

. Pharmaceutical companies (IIS)
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Next steps and future .

Reuma ot

Registo Nacional de Doentes Reumnaticos
Fheurnatic Diseases Portuguese Register

directions

2012-2014

. Implement Reuma.pt web-based version always
looking for the best quality of data

. Cover ~100% of rheumatology centers
. Research papers published in high impact journals

. Close established relationships and collaborations, set-
up new ones



www.reuma.pt

Reuma.pt@spreumatologia.pt

Obrigada!

Todos os Reumatologistas e

Centros Publicos e Privados de
Reumatologia que inserem dados

Fernando Martins — informatico da SPR

Patrocinadores para projectos especificos
MSD, Pfizer, Abbott

r
hrd

=) Abbott - fzer (Roche)
" &



