COORDENACAO DO REGISTO NACIONAL DE DOENTES REUMATICOS
DA SOCIEDADE PORTUGUESA DE REUMATOLOGIA (SPR), Reuma.pt,
2012-2014 - Regulamentos

O Registo Nacional de Doentes Reumaticos (Reuma.pt) da Sociedade Portuguesa de
Reumatologia (SPR), na vigéncia da Direc¢cdo da SPR 2012-2014 sera gerido e
coordenado por uma equipa designada Comissao Coordenadora e Cientifica do
Registo Nacional de Doentes Reumaticos (CCC Reuma.pt) da SPR que terd como
principais tarefas:

- a manuteng¢ao e novos desenvolvimentos do Reuma.pt;

- melhoria da qualidade dos dados do Reuma.pt;

- acesso, utilizacdo e divulgagao de dados do Reuma.pt.

A CCC Reuma.pt rege-se pelos seguintes principios:

1. Os dados obtidos através do Reuma.pt sao propriedade da SPR, sem prejuizo da
propriedade e acesso das instituicdes participantes aos seus proprios dados.

2. A CCC do Reuma.pt 2012-2014 sera composta por 5 elementos nomeados pela
Direc¢do da SPR e incluira um Coordenador Nacional (Helena Canhao) que também
serd o responsavel cientifico directo dos protocolos de artrite reumatoide, artrites
precoces e outros diagnosticos dos adultos, Maria José Santos responsavel cientifica
pelo Reuma.pt LES, Elsa Sousa responsavel pelos protocolos Espondilite
Anquilosante e Artrite Psoriatica e José Antonio Melo Gomes e Ana Filipa Mourao
responsaveis pelos protocolos artrite idiopatica juvenil e outros diagnosticos
pediatricos.

3. A Vice-Presidente da Direccao da SPR (Lucia Costa) sera o elemento de ligacao
entre a Direc¢ao da SPR e a CCC do Reuma.pt.

4. A CCC ¢ responsavel por coordenar a monitorizagao, avaliagdo e validagao da
qualidade clinica e cientifica dos dados obtidos no Reuma.pt, a promogao de
publicacdes cientificas com estes dados e a recepgao e revisao de propostas de
trabalho envolvendo a utilizagdo dos dados do Reuma.pt.

E também responsavel pela elaboragio do Relatorio de Execugdo Anual do Reuma.pt
5. Sera também constituida uma Comissao Nacional (CN) Reuma.pt, com pelo menos
um representante por centro aderente ao Reuma.pt.

6. A CN Reuma.pt tem como fungdes: a) monitorizar a implementacao e utilizagao
do Reuma.pt a nivel nacional; b) propor novos desenvolvimentos e aplicacdes

do Reuma.pt; c) propor projectos de investigacdo envolvendo a utilizagao dos

dados do Reuma.pt, tendo em conta o parecer da CCC d) deliberar e decidir sobre

a aceitagdo, pedido de revisao ou recusa de projectos de investigagao

envolvendo a utilizagcao dos dados do Reuma.pt, tendo em conta o parecer da CCC.
7. A CN Reuma.pt reuniré de forma ordinaria nas Jornadas de Outono da SPR, ou
sempre que se justifique, por convocatoria do Coordenador Nacional.

8. A CCC Reuma.pt nao movimentara verbas, sendo o financiamento garantido pela
direccao da SPR. Os custos e despesas de manutencao e representacao dos
elementos das Comissdes serao suportados pela Direccdo da SPR mediante
comprovativo

9. As CN e CCC Reuma.pt sao orgaos de apoio ao projecto Reuma.pt da SPR e como
tal dela dependem na sua constituicao, funcionamento e duragdo de fungdes da
Direcgao vigente da SPR, podendo em qualquer momento a sua composicao

ser alterada por decisdo desta.



