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Desenvolvimento do Reuma.pt e Objetivos

A exigéncia cada vez maior de qualidade no seguimento e monitoriza-
¢do de doentes reumaticos foi determinante para a Direciao da Sociedade
Portuguesa de Reumatologia (SPR) eleger no final do ano de 2006, o de-
senvolvimento do Registo Nacional de Doentes Reumaticos, Reuma.pt,
como um dos seus objetivos estratégicos prioritarios. Algumas condi-
¢Oes estavam ja criadas, como a adogdo de protocolos de monitorizagao
de doentes com informagdo comum entre os varios centros reumatold-
gicos do pais (1-3), a realizagdo prévia de estudos de colabora¢ao mul-
ticéntricos que reuniram a avaliagdo de doentes reumaticos de todas as
Unidades e Servigos de Reumatologia nacionais (4-6), e a existéncia de
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recomendagdes para a utilizagdo de terapéuticas biologicas em doengas
inflamatdrias reumaticas que permitiu a homogeneizagao de atitudes
terapéuticas (7-9). Todas estas iniciativas foram promovidas pelo Grupo
de Estudos de Artrite Reumatoide (GEAR) da SPR criado em 2002 e
publicadas entre 2003 e 2007 na Acta Reumatoldgica Portuguesa (ARP).
Outras condigdes necessitaram ser reunidas - um financiamento ade-
quado para o inicio do projeto e posteriormente para a sua manutengao,
a contratac¢do de recursos humanos para o desenvolvimento da platafor-
ma informética e o acordo dos representantes das diversas Unidades de
Reumatologia em relagao a estrutura, contetidos e funcionamento geral
do registo.

Ap6s a reunido de langamento dos trabalhos em Janeiro de 2007, a pla-
taforma informatica foi sendo desenvolvida durante esse ano, mantendo
o grupo executivo de trabalho reunides semanais com os informaticos
e trimestrais com representantes de todos os Centros de Reumatologia.

O primeiro mddulo a ser concluido, BioRePortAR, foi apresentado pu-
blicamente a 12 de Fevereiro de 2008 e os primeiros registos de doentes
com artrite reumatoide (AR) tratados com farmacos biotecnoldgicos
foram inseridos em Junho de 2008 (10). Desde entao, foram desenvolvi-
dos protocolos para outras patologias nomeadamente a inclusdo de ins-
trumentos especificos validados para a monitorizagdo de doentes com
espondilite anquilosante (EA), artrite psoriatica (AP) e artrite idiopatica
juvenil (AIJ). O Reuma.pt permite também a monitorizagdo com ins-
trumentos especificos para lipus eritematoso sistémico (LES), artrites
precoces, outras doengas reumaticas da infancia e uma sec¢do para o
registo de doentes ndo incluidos nas categorias descritas anteriormente
como por exemplo vasculites, doenca de Behcget, miosite, uveite e os-
teoporose. A plataforma permite a inser¢do de doentes independente-
mente da terapéutica a que estao submetidos.

O objetivo final do Reuma.pt é registar de forma prospetiva os doentes

reumaticos de todos os Centros do Continente e Ilhas, tratados com
terapéuticas biotecnolodgicas e segui-los de modo a poder determinar a
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eficacia e a seguranca da terapéutica e as comorbilidades associadas as
doengas a longo prazo. O Registo inclui também grupos comparado-
res de doentes com AR, EA, AP e AIJ tratados com farmacos sintéticos
modificadores da doenga (DMARD:s) e outras estratégias terapéuticas
(como anti-inflamatérios nao esterdides na EA). Isto permitira discri-
minar a contribuicdo relativa de fatores associados a doenga e ao trata-
mento convencional padrao, aquando da avaliagdo da eficacia e segu-
ranca das terapéuticas biotecnologicas.

Na ultima década, Sociedades de Reumatologia e Servigos de
Reumatologia de diversos paises desenvolveram registos que ganha-
ram notoriedade pelas publicacdes relevantes que conseguiram pro-
duzir (BSRBR (11), DANBIO (12), RABBIT (13), BIOBADASER (14),
CORRONA (15), ARTIS (16)). Apesar de diferengas nos objetivos, es-
trutura e organizagao das plataformas informaticas, modo de colheita
de dados, caracteristicas das populagdes incluidas e cobertura nacional,
todos estes Registos, tal como o Reuma.pt, tém a missdo comum de ob-
ter dados utilizando instrumentos validados e de aumentar o conheci-
mento sobre a evolucao das doencgas reumdticas, resposta e seguranca
das terapéuticas utilizadas, com a missao ultima de contribuir para a
melhoria dos cuidados médicos nos doentes reumaticos.

Caracteristicas técnicas

Em Abril de 2012, o Reuma.pt passou a estar disponivel numa versao
web online. Do ponto de vista tecnoldgico, o Reuma.pt é uma Rich
Internet Application (RIA), ou seja, é uma aplicacdo web com muitas das
caracteristicas das tradicionais aplicagdes desktop. Como tal, permite
que a interagdo com o utilizador seja amigavel e ndo revele os constran-
gimentos inerentes as tradicionais aplicagdes web.
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No seu desenvolvimento foi usada a plataforma Silverlight da Microsoft.
Esta plataforma permite desenvolver aplicagdes web com uma interface
moderna e eficiente, garantindo a seguranca na transmissao dos dados
em todas as interagdes com os utilizadores. Acresce o facto de o Silverlight
ser compativel com multiplos navegadores, dispositivos e sistemas opera-
tivos, trazendo um novo nivel de interatividade as aplicagdes Web.

A légica de funcionamento do Reuma.pt é a de um processo clinico
eletronico e esta desenhado para ser utilizado em tempo real, enquanto
se observa o doente, consistindo um aspeto singular no panorama dos
registos europeus. Um relatdrio final da visita é produzido e pode ser
impresso para um processo escrito, ou copiado para um processo clinico
eletronico. Os dados sdo inseridos em formatos padronizados, através
de mais de uma centena de listas de classificagdes, que incluem farma-
cos, patologias, etc. Todas as datas e os campos numeéricos sdo também
validados, e os unicos campos que podem ser livremente digitados, sdo
os campos especificamente destinados a notas. Os dados inseridos sdo
armazenados numa base de dados SQL Server, um sistema de gestdo
de base de dados produzido pela Microsoft. A aplicagdo comunica com
uma instancia do SQL Server enviando instrugdes Transact-SQL para
o servidor. O SQL Server é uma base de dados relacional e garante que
qualquer altera¢ao aos dados é compativel com um conjunto de pro-
priedades (atomicidade, consisténcia, isolamento e durabilidade), asse-
gurando que, em caso de falha, a base de dados podera sempre reverter
de forma consistente para um estado anterior.

O Registo inclui funcionalidades que apoiam o preenchimento dos da-
dos e facilitam o seguimento e a monitorizagao dos doentes como por
exemplo listas de procedimentos a serem efetuados antes de iniciar a te-
rapéutica biotecnolégica, calculos automaticos de scores de atividade da
doenga e fungdo, graficos de evolugdo, relatdrios e cartas para o médico
de familia pré-formatados.

O Reuma.pt permite também a exportacdo dos dados inseridos que
podem ser depois analisados em programas estatisticos especificos. A
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exportacdo pode ser efetuada individualmente em cada centro, ou cen-
tralmente englobando dados de varios centros. Todos os dados introdu-
zidos podem ser selecionados para exportagao de acordo com as neces-
sidades de cada analise. Refira-se ainda que estdo encriptados todos os
dados através dos quais seria possivel a identificacdo do doente.

Apesar da inser¢ao ser efetuada em protocolos desenhados especifica-
mente para cada uma das patologias, os dados estdo armazenados numa
plataforma informatica comum e os doentes podem migrar de proto-
colo sem perda da informagao anterior, se o diagnostico (por exemplo
artrite precoce para AR), ou a terapéutica (DMARD sintético para bio-
légico) forem alterados.

Descricao e conteudos

A versdao web do Reuma.pt é acedida online através de username e pa-
lavra-chave, atribuidos centralmente (Figura 1). Os c6digos sao indivi-
dualizados para cada reumatologista. No primeiro ecra, o médico pode
selecionar o protocolo de avaliagdo, criar um novo doente ou uma nova
consulta e editar consultas anteriores.
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Figura 1. Pdgina de apresentacdo do Reuma.pt

Escolha do Cenfro de Reumatologia e Introdugdo de Cédigo do ufilizador e Senha de acesso.

Centro Base de dados de demonstracdo -]

Registo Nacional de Doentes Reuméticos S SR L
Rheumatic Diseases Portuguese Register senia de scesso C______]

-

Sociedade
Portuguesa de
Reumatelogia

= SEDARE DOLOREM. GBS DIVINUMEST

Reuma-ot

Os contetidos do Reuma.pt sdo apresentados no lado esquerdo do ecra
em formato de arvore (Figura 2). Alguns menus sdo comuns a todos
os protocolos: dados de identificagdo, dados demograficos, situagao
laboral, habitos e estilos de vida, indice de massa corporal, problemas
clinicos, cirurgias articulares, comorbilidades, questionario SF-36, re-
sultados laboratoriais, terapéuticas anteriores e atuais, eventos adversos,
rastreio de tuberculose, observagdes / notas e graficos evolutivos. Outros
no entanto, por serem especificos de patologias, nao estdo disponiveis
em todos os protocolos.
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Figura 2. Menu da base de dados em formato de drvore no lado esquerdo do ecrd (varidvel de

acordo com o protocolo em causa, neste caso Lupus Eritematoso Sistémico)

Protocolo da Consulta

(=l Protocolo LES -
(= Dados Gerais
Identificaciio
Situacdo Laboral
Critérios de Classificagdo
Dados Clinicos Gerais
Manif, Trombticas e Hist. ¢
Girurgias e Procedimentos
Patologias Associadas
Exame Objectivo
= Actividade da Doenca
Actividade Lipica
Articulagbes
EvA
SLICC/ACR
HAQ
SF36
FACIT
Laboratério
= Imagiologia
Exames =
Terapéuticas
Eventos Adversos
Rastreios de Tuberculose
Vacinas
Cbservacdes/Plano
= Evolucdo da Doenca
Graficos de Evolugso
Quadro Evolutivo

Na AR, a avaliagdo da atividade da doenca inclui 3 escalas visuais ana-
logicas (VAS) (atividade da doenga avaliada pelo doente e pelo médico
e dor avaliada pelo doente), 3 homunculos (articulagdes dolorosas, tu-
mefactas e ndo avaliaveis), velocidade de sedimentagdo (VS) e proteina
C reativa (PCR). O disease activity score (DAS 28, com 3 e 4 variaveis,
e com VS ou PCR), o simplified disease activity index (SDAI) e o clini-
cal disease activity index (CDAI) sao calculados automaticamente apos
insercdo dos componentes individuais (Figura 3).
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Figura 3. Ecrd revelando os resultados dos cdlculos automdticos dos indices de atividade na

Artrite Reumatoide

r — N
{& REUMA - Windows Internet Explorer = |5
[&) hitpy//uemnw.reuma.pt/reuma.himl (=]
Protacolo da Consulta
= Protacolo AR com bioldgicos * | Eva / indices actividade Consulta 17 de 24, registada em 2009-06-19| Consultas: | 2009-06-19_08:35 ~ | | voltar |
[='Dados Gerais Nome: Maria Albertina N.® Processo:33333 Idade: 60  Biolégico: Rituximab Imprimi

Identificacdo
Situac#o Laboral Escala visual analégica da actividade geral da doenca, segundo a opinido do doente (100 mm)
Dados Clinicos Gerais Devers ser feita a seguinte pergunta: "Relativamente & forma como a doenga o perturba, como se sentiu na Gltima semana?”

Manif. Extra-Articulares —
Girurgias e Procedimentas [[] eva sem valor 50 | (mm)

Patologias Associadas
0mm 100 mm

4etividade da Boenca (muite bem) (muito mal)
‘Articulacdes
T T Escala visual analégica da dor (100 mm)
HAQ Devers ser feita a sequinte pergunta: “Relativamente  intensidade da dor, como se sentiu na ltima semana?”
SF36
] EvA sem valor 50 | (mm)
Respostas ACR & EULAR .
Laboratério
= Imagiologia o '“;" dmn mm
Exames (sem dor) (dor intensa)
mSvdHS (Interiinha articulz Escala visual analégica da actividade geral da doenca, segundo a opiniso do médico (100 mm)
mSvdHS (Erostes) —
[ Eva sem valor {} 40 | (mm)
Exame Objectivo T
Terapéuticas 0 mm 100 mm
Eventos Adversos (inactiva) (muito activa)

Rastreios de Tuberculose

Observacdes/Plane SDAI| 11.5| CDAT 11| DAS284V| 2.591| DAS28 3V | 2.527| DAS28 4V PCR | 2. DAS28 3V PCR

[=1'Evolucio da Doenca -
4 v Guardar

Expandir Colapsar

Concluide @ Intemet | Mode Protegido: Activado v Ri00% -

As respostas EULAR DAS28 e ACR entre duas consultas selecionadas,
também sao efetuadas automaticamente (Figura 4).
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Figura 4. Cdlculos das respostas & terapéutica EULAR e ACR em individuos com Artrite Reumatoide

@ REUMA - Windows Internet Explorer e
|(\L http:/fwww.reuma.pt/reuma.html ‘ @|
Protocolo da Consulta
=l Protocolo AR com bioldgicos * | Respostas ACR e EULAR Consulta 22 de 22, registada em 2010-06-25 | Consultas: [ 2010-06-25 08:30 ~ | | Voltar |
[=1'Dados Gerais Nome: Maria Albertina N.© Processo:33333 Idade: 61  Biolégico: Rituximab Imprimir.
Identificagio
Situagio Laboral Consulta inicial:| 2008-07-10_10:26 ~ | (consulta a partir da qual se prtande madic as respostas ACR & EULAR na consula actual)
Dados Clinicos Gerais AcR EULAR
Manif. Extra-Articulares Resposta ACR ndo calculavel ] Ack 20 [] Acr50 [] Acr 70 Bom respondedor
Cirurgias e Procedimentos
Patologias Associadas B
[EActividade da Doenca Consulta Consulta Variagdo Variagio
ArticulagBes inicial actual  em uridsdes percentual
EVA/ Indices Actividade Avaliacao Global do Doente (VA do doente) [ so I s J|[ o J|[ o ]
HAQ L . .
s Avaliacio Global do Médico (EVA do médico) | [l a0 | ||| wa |
|Respostas ACR & EULAR Avaliacso Global da Der (EVA da dor) [ [ || wa |
Leboratério HAQ ‘ ‘ ‘ 0.75 ‘ | | ‘ N/A ‘
El1magiologia vs o o I 7 ||| ss |
Exames
mSvdHS (Interlinha articul PCR (mg/dl) [ os [|[ oo J|[ 03 J|[ = |
mSvdHS (Erosdes) Articulaces Dolorosas [ o [ o || = ][ w0 |
Exame Objective Articulagées Tumefactas e o I & ][ 100 |
Terapéuticas
Eventos Adversos DAS28 4v (para demonstracio da resposta EULAR) | a7se ||| 2312 ||| 2447 |
Rastreios de Tuberculose
Observagdes/Plano Regras para o cilculo da resposta ACRn
) Evolugdo da Doenca - a) Haver uma variagio em percentagem ngo inferior a n, no nimero de articulagdes dolorosas & tumefactas
gl — b) Haver, pelo menos, trés variagées das restantes varidveis em percentagem ndo inferiores a n
Expandir Colapsar
i
Concluide @ Intemet | Modo Protegido: Activado v R10% v

Outras avaliacoes incluem o health assessment questionnaire (HAQ), a
avaliagdo radiografica das maos e pés pelo indice Sharp / van der Heijde
e caracteristicas especificas da AR, como manifesta¢des extra-articu-
lares, fator reumatoide (FR) e anticorpos anti-péptidos ciclicos citru-
linados (ACPA). Ha também questiondrios especificos para a EA que
incluem BASDAI, BASFI, BASMI, ASDAS, resposta ASAS e ASDAS,
SASSS, antigénio HLA B27 e manifestagoes extra-articulares. Para ava-
liagao dos doentes com AP estdo disponiveis os indices descritos acima,
e 0 médico pode escolher os mais adequados em fungdo da doenca ser
similar @ EA “EA-like” (doenca axial) ou a AR “AR-like” (doenc¢a com
envolvimento periférico) Além disso, esta também disponivel o indice
PASI para avaliagao do envolvimento cutidneo da psoriase. Para a AlJ, os
questiondrios especificos incluem o CHAQ, a avaliagao das articulagdes
ativas e com mobilidade diminuida e as respostas ACR30 Pedi. O pro-
tocolo de avaliagdo do LES incluiu os critérios de classificagio ACR, o
indice de atividade SLEDAI e o indice de dano SLICC, além do registo
das manifesta¢oes especificas desta patologia. O menu para a descri-
¢do das terapéuticas, comum a todos os protocolos, permite a colheita
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detalhada de dados que incluem as datas de inicio e fim do farmaco,
frequéncia, dose, via de administracao, motivos para a interrupgio e
um link para a “janela de eventos adversos” Nos “eventos adversos” é
feita uma colheita intensiva de informagdo de acordo com as indica¢des
regulamentares emitidas pelo INFARMED (Figura 5) e que incluem o
tipo de evento, causalidade, gravidade, as a¢oes efetuadas e a evolugao.
Os rastreios de tuberculose contém dados da histdria clinica, radiogra-
fia de torax, resultados do teste de tuberculina, IGRA e terapéutica da
tuberculose latente, estando disponiveis em todos os protocolos. Apos
colheita dos dados, o Reuma.pt pode gerar um relatério pré-formatado
que integra todas as informagdes inseridas e que pode ser copiado para
um processo clinico eletrénico ou impresso.
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Figura 5. Ecrd de eventos adversos

Patologia
Acidente cerebrovascular

Data de Inicio

(Heje) Data de Término

Considera o evento adverso grave? @ Sim O MNao

(Hoje)

Se sim, porgue considera grava?D Resultou em morte @ Motivou ou prolongou internamento D Causou anomalias congénitas

D Colocou a vida em risco D Resultou em incapacidade s\gniﬁnati\ra(kJD outral™)

%) i no espago para ari
Orgdos e sistemas [ = ]
Subgrupos @ Hospitalizacdo D Morte D Cirurgia D Gravidez D Infeccdo oportunista
D Reaccdo de hipersensibilidade ou alérgica D Neoplasia/doenca oncoldgica |:| OQutros
Lista de terapéuticas |:| Apenas terapéuticas activas & data da consulta
Principio Activo Nome Comercial Dt. Ini. FArmaco Data Ini. Terap. Data Fim Terap.
Naproxeno Naprosyn 2010 2010
Prednisolona Lepicortinolo 2010 2010
Rabeprazol Pariet 2010 2010

S —— 3

Considera a relacdo causal | Possivel * |0 evento adverso tem uma forte relacdo temporal com o farmace indicado, mas

pode dever-se a outras causas menos provaveis ou igualmente provdveis.

Qutras causas alternativas

Suspeita de interacgdo? O Sim @ Ndo (No caso de suspeita de interacgdo entre medicamentos, especifique nos comentdrios)

Reaccdes anteriores ao mesmo farmaco? o Sim @ N3o o Desconhecido
Reintrodugdo do mesme farmace? O Sim @ Nao o Desconhecido
Reacgdo idéntica quande da reintrodugdo? O Sim O Nao O Desconhecido

Reacches anteriores a outros farmaco? O Sim O NEo @ Desconhecido

E Menhuma accdo tomada

D Tratamento especifico do evento

D Redugdo da posclogia

D Suspensdo do medicamento em (Hoje) Reactivacdo do medicamento em | (Hoze)

Qual a evolugdo apés a suspensdo do medicamento? | | Manteve-se o evento () O doente melhorou () Desconhecida

Como evoluiu o doente em relagdo ao evento adverso [Em recuperagio - }

Data de notificagdo ao Sistema Nacional de Farmacovigilancia I:":":I (Hoje)

Dados relevantes de: anamnese, exames auxiliares de diagnédstico, alergias, gravidez ou outras e evolugdo do evento adverso
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Aspetos éticos e Gestao do Reuma.pt

O Reuma.pt foi aprovado pela Comissao Nacional de Prote¢do de Dados
e pelas Comissoes de Etica locais.

A SPR detém a propriedade e o registo Assoft do programa informatico
Reuma.pt. Cada Centro de Reumatologia tem acesso direto e é titular da
propriedade dos dados que insere. A SPR controla o acesso central aos da-
dos e a autorizagdo para andlise e exportacdo. A Comissdao de Coordenagdo
(CC) do Reuma.pt é constituida por uma equipa de coordena¢ao que inclui
um Coordenador Executivo da Dire¢ao da SPR, um Coordenador Nacional
responsavel pela ligacdo aos Centros, um Coordenador Cientifico e um re-
presentante de cada centro participante, todos nomeados por um periodo
de 2 anos (duragdo do mandato da Dire¢do da SPR).

O regulamento de acesso aos dados e de submissao de projetos cientifi-
cos, as regras que regem as relagdes com os patrocinadores do Reuma.
pt e o regulamento de suporte financeiro para a inser¢ao de dados foram
aprovadas pela CC Reuma.pt e estao disponiveis em www.reuma.pt.

Témsido promovidascolaboragdescom Registosinternacionaistaiscomo
METEOR, CERERRA e RELESER e com Sociedades e Entidades nacio-
nais tais como DGS, Sociedades Portuguesa de Dermatologia, Pediatria,
Gastroenterologia, Medicina Interna e Centro de Imunodeficiéncias
Primarias do Centro Académico de Medicina de Lisboa.

O Reuma.pt tem recebido suporte financeiro através de unrestricted re-
search grants de empresas farmacéuticas: Abbott Laboratérios, Bristol
Myers Squibb, Merck Sharp & Dohme, Pfizer, Roche e UCB Pharma, as
quais nao tém acesso direto aos dados nem influenciam os projetos de
investigacao submetidos ou a analise de dados. A CC Reuma.pt emite
um relatdrio anual com a descrigdo detalhada dos dados inseridos. A
cada 2 meses é produzida uma Newsletter enviada para todos os mem-
bros da SPR e disponivel no site Reuma.pt.
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Reuma.pt na atualidade

Numa fase inicial, o Reuma.pt era constituido por unidades informaticas
funcionais independentes, instaladas localmente em computadores dos
centros ou nos servidores hospitalares que, periodicamente, enviavam
os dados para a estrutura central. Em Abril de 2012 foi disponibilizada
a plataforma web, que permite o acesso protegido a interface informa-
tica, aumentando exponencialmente a acessibilidade, a comodidade na
inser¢ao dos dados e o contacto com a estrutura central. Atualmente o
Reuma.pt conta com 37 Centros aderentes mas prevé-se o aumento des-
te numero. A interface funciona como um processo clinico eletrénico e
frequentemente os dados sao inseridos pelo reumatologista no momen-
to da consulta, aquando da avaliagdo do doente. Esta forma de colheita
de dados aumenta a precisdo, evita a duplicagdo de trabalho e permite
um registo longitudinal que capta a informacao de todas as consultas.
Paralelamente a SPR efetua um controlo continuo da qualidade dos da-
dos. Atualmente estio registados no Reuma.pt 5207 doentes e inseridas
32 442 consultas. Os graficos de evolugao do nimero de doentes e con-
sultas sdo apresentados respetivamente nos Graficos 1 e 2. A distribui-
¢ao por patologia reumatica inflamatdria e a caracterizagao demografica
estdo descritas na Tabela 1.
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Gréfico 1. Nimero de doentes inseridos no Reuma.pt ao longo do tempo

NGmero de doentes

6000

—Reg AR

5000

/ Bio AR
—Reg EA

4000
/ —BioEA
3000

2000 /

——Reg AP
Bio AP

——Reg Al

legenda: A linha vermelha indica o tofal de doentes.
dos doentes por protocolo.

1000 /_/r /
0 g‘ Reg Ger

Bio Al

Bio Ger

As outras linhas coloridas indicam a evolucdo

Reg AR - doentes com artrite reumatoide sob terapéutica convencional: Bio AR - doentes com artrite
reumatoide sob ferapéutica biologica; Reg EA - doentes com espondilite anquilosante sob ferapéutica
convencional; Bio EA - doenfes com espondilife anquilosante sob terapéutica biolégica; Reg AP -
doentes com artrite psoridtica sob fterapéutica convencional; Bio AP - doentes com arfrite psoridtica sob
terapéutica biologica; Reg All - doentes com artrite idiopdtica juvenil sob terapéutica convencional; Bio
AlJ - doentes com artrife idiopdtica juvenil sob ferapéutica biolégica; Reg Ger - outros doentes reumdticos
sob terapéutica convencional; Bio Ger - outros doentes reumdticos sob terapéutica biolégica.
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Gréfico 2. Nimero de consultas inseridas no Reuma.pt ao longo do tempo
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legenda: A linha vermelha indica o fotal de consultas. As outras linhas coloridas indicam a evolugéo
das consultas por profocolo.

Reg AR - doentes com artrite reumatoide sob terapéutica convencional; Bio AR - doentes com artrite
reumatoide sob ferapéutica biologica; Reg EA - doenfes com espondilite anquilosante sob terapéutica
convencional; Bio EA - doentes com espondilite anquilosante sob terapéutica biolégica; Reg AP -
doentes com artrite psoridtica sob terapéutica convencional; Bio AP - doentes com artrite psoridtica sob
terapéutica biolégica; Reg All - doentes com arfrite idiopdtica juvenil sob ferapéutica convencional; Bio
AlJ - doentes com arfrife idiopdtica juvenil sob terapéutica biolégica; Reg Ger - oufros doentes reuméticos
sob ferapéutica convencional; Bio Ger - outros doentes reumdticos sob terapéutica biolégica.
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Tabela 1. Caracteristicas demogrdficas dos doentes registados no Reuma.pt com patologias

reumdticas inflamatérias

Atririte Espondilite Avrtrite Artrite Idiopdtica
Reumatoide Anquilosante | Psoridtica Juvenil
Nomero de doentes (total) 3187 739 450 559
- com biolégico 898 404 229 123
- outras opsoes 2289 328 221 429
terapéuticas
Idade atual 609+142 |(450+12,6 [53,4+129 [195+113
Idade no diagnéstico 48,1 + 14,8 32,7+12,3 [41,0+£13,1 |7,7+5,3

Idade inicio do biolégico 52,4+12,7 |40,1 12,2 |47,2+11,2 | 17,6 +9,6

Duragdo da doenga na 141£103 |17,6+10,7 |154+97 [12,8+10,2

GOltima consulta (anos)

Duragdo da doenga no 108+99 [13,1+99 |[11,7:92 [102%9,2
inicio do biolégico (anos)

Sexo feminino (%)

82,3% 39,2% 47 4% 68,2%
- com biolégico 86,7% 34,6% 49,0% 73,5%
~ outras opcoes 80,5% 44,8% 45,7% 67,0%

terapéuticas
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Conclusoes

Os registos de doentes reumaticos sio uma importante fonte para es-
tudos longitudinais observacionais que, por sua vez, sio fundamentais
para complementar os dados obtidos a partir de ensaios clinicos aleato-
rizados. Assim, os Registos sdo instrumentos fundamentais para asse-
gurar a adequada utilizagao clinica, a avaliagdo pos-comercializagdo de
farmacos, a sua eficacia e seguranca, contribuindo para a otimizagao do
risco-beneficio de farmacos.

O Reuma.pt apresenta cobertura nacional e constitui um recurso funda-

mental para o desenvolvimento da investigagdo clinica em Reumatologia
e da melhoria dos cuidados prestados aos doentes reumaticos.
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