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s O que é o Reuma.pt
% A evidencia gerada pelos dados de vida real registados no reuma.pt
¢ Parcerias do Reuma.pt

% A area dos doentes no Reuma.pt- atualizacao
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** Reuma.pt - Registo Nacional de Doentes Reumaticos, Sociedade Portuguesa de

Reumatologia (SPR), disponivel em plataforma web, desde 2008

¢ Dados clinicos de doentes reumaticos, colhidos e registados no Reuma.pt de forma
prospetiva e regular, por reumatologistas e outros profissionais de saude, apods

consentimento informado assinado pelo doente

¢ Protocolos para diversas doencas reumaticas do adulto e da infancia, ex. artrite

reumatoide, espondilartrites, osteoartrose, artrite idiopatica juvenil
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** Fornece aos médicos os dados clinicos que permitem responder a questdes clinicas

do dia a dia (por ex: saber se o doente esta a responder a medicacao)

&

% Fornece aos doentes informacao util sobre a sua doenca e o seu tratamento

J
0.0

Promove o aumento do conhecimento e da investigacao na area das doencas

reumaticas e musculo-esqueléticas

** Promotor da melhoria dos cuidados de saude prestados aos doentes reumaticos
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Coordenadora Reuma.pt: Data manager Secretariado
Prof. Dra. Ana Maria Rodrigues  Diana Carmona Fernandes Margarida Roriz
(vice-presidente da SPR)

IT team

- W2, WYy -
Analista de sistemas Engenheiro de sistemas Web designer
Fernando Martins Rui Guerreiro Nuno Pessoa
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% Distribuicao geografica dos 81 centros com dados registados no Reuma.pt
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Reuma-pt :
wmgmeuqm Doentes e consultas registados no Reuma.pt

DIAGNOSTICO DOENTES CONSULTAS
Artrite Reumatoide 9659 109030
Espondilartrites 5276 52369
Artrite Psoriatica 3323 32199
Artrite Idiopatica Juvenil 2068 18660
LUpus Eritematoso Sistémico 2259 16375
Artrites Iniciais 268 873
Sindromes Autoinflamatdrios 331 1297
Vasculites 1475 4652
Osteoartrose 161 257
Esclerodermia 1382 6352
Sindrome de Sjogren 943 2527
Miosites 318 1600
Fratura osteopordtica 432 877
Outros diagndsticos juvenis 237 566
Outros diagnésticos adultos 865 2730

28997 250364
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Epidemiology

@ EPIDEMIOLOGICAL SCIENCE

Factors associated with COVID-19-related death in people
OPENACCES  \vith rheumatic diseases: results from the COVID-19

Global Rheumatology Alliance physician-reported registry
Swangfald A, et af Ann Ahewm Dis 202 1:80-930-842 doi110.1 136/anntheumndic- 2020-219498 @ EPIDEMIOLOGICAL SCIENCE

Effectiveness and treatment retention of TNF inhibitors

when used as monotherapy versus comedication with
csDMARDs in 15 332 patients with psoriatic arthritis.

Data from the EuroSpA collaboration

OPEN ACCESS

Original research

Liredstréien U, et al. Ann Bheum Dis 2027:001-9. dol=10.11 36/ anarheumdis-2021 -2 20097
gMe[; Drug retention, inactive disease and
P response rates in 1860 patients with axial
Wbwiloii spondyloarthritis initiating
secukinumab treatment: routine care

data from 13 registries in the EuroSpA Rituximab Retreatment in Rheumatoid Arthritis in a
Real-life Cohort; Data from the CERERRA
Collaboration

The Journal of Rhenmatology 2007, 44:2; doi: 10 3899 frhewn 160460 ‘ T Jeusrmal oof Bhvesmencelngn 267, 4.2 i 10, T899 irhewm T

Michelsen B, ef ai AWD Gpen 2020:6:6001280. dot:10.1136/rmdopen-2020-001 280
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\
PROJETOS DE INICIATIVA DO INVESTIGADOR
20
15
0 Total projetos submetidos = 73
5
0
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a ~ 2
PUBLICACOES REUMA.PT
20
15
Total artigos publicados = 77 0
S5
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+* Colaboracdes com instituicbes nacionais

INSTITUICAO DESCRICAO

Protocolo com a Unidade de Farmacovigilancia - envio
Infarmed peridodico dos registos no Reuma.pt de reaccoes adversas
medicamentosas (RAMS)

Instituto Superior Técnico Protocolo colaborativo para analise de dados -SpA

Sociedade Portuguesa de
Dermatologia e Desenvolvimento da plataforma de registo

Venereologia

Sociedade Portuguesa de

: Desenvolvimento da plataforma de registo
Oftalmologia

Associacdo Portuguesa para

, Desenvolvimento da plataforma de registo
o Estudo do Figado VO P &
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¢ Colaboragdes com instituicdes internacionais

INSTITUICAO DESCRICAO

EuroSpA Consorcio europeu de estudo das espondilartrites

Estudo de avaliacao da eficacia dos inibidores da JAK em

JAK-pot . )
P doentes com artrite reumatoide

Consorcio europeu para padronizacao dos dados do registo,
EHDEN aumentando assim o potencial para futuras colaboracoes
com multiplos registos de saude nacionais e internacionais

COVID-19 Global Consorcio de reumatologistas, investigadores e doentes
Rheumatology Alliance para avaliar o impacto da COVID-19 nos doentes reumaticos

Colaboragcao no “EULAR COVID-19 Registry” e no “EULAR
COVAX Registry”

EULAR
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<» Neste momento estamos a renovar a Area dos Doentes, tendo por objetivos:
1. Aumentar o registo de Patient Reported Outcomes (PROs) — qualidade de vida,
atividade fisica, funcao fisica, absenteismo / presenteismo;
2. Aumentar a conectividade entre o
profissional de saude e o doente, melhorando
a comunicacgao;
3. Tornar a Area dos Doentes numa ferramenta

util para a auto-gestao da doenca.
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AREA DO DOENTE

Registo Nacional ,
9 Bem vindo!

de Doentes Reumaticos

Coloque o seu nUmero de utente
do SNS e a sua data de nascimento

Nimero de utente do SNS

Data de Nascimento

ENTRAR

Parceiros

l » ANDAR @@O Associagao Nacional de

m d Doentes com Artrites e
Reumatismos da Infancia

REUMATICAS

/g‘

Copyright ® 2022 Sociedade Portuguesa de Reumatologia.

Lisboa, Portugal ¢ 10 de maio de 2022




R%H@ig Area dos Doentes - Homepage

Rheumatic Diseases Portuguese Register

Rui Filipe Rodrigues Guerreiro  §
fa} e e U

2 conun

10 Total: 14
12-11-2022 I 19-01-2021

Ver Pel Ver Consultas Ver Questionarios
® EVA
#® Doente
* Dor
ACTIVIDADE DA DOENCA ACTIVIDADE FiSICA
Atividade da
Doenca

* RAID

® Atividade fisica
® PAQ

® Fungéo fisica
* HAQ

s Fadiga
® HADS

Trabalho
* WPA|

ULTIMA ACTIVIDADE

e Satide mental Consultas

® HADS

12-11-2022 P logia RIT : i ' Ver Relatério
Qualidace e Vids 12-11-2022 ol ; I ¥ Vi RESSPSHG
* EQ-5D I
® SF-36 12-11-2022 2 : TE RE Dr. / io Saraiv Ver Relatério

12-11-2022 Reur F F ’ Ver Relatério

Ver Mais

E Resumo clinico DADQS PREENCHIDOS INDICE DE MASSA CORPORAL

e hido 13.2kg of T09kg Peso
[ sair té a ent 16%

Feito Saudavel
Ver Questionérios A e

Copyright & 2022 Saciedade Portuguesa de Reumatalogia.
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QUESTIONARIO
ESCALA DE ANSIEDADE E DEPRESSAO HOSPITALAR (HADS)

-

2. Ainda sinto prazer nas coisas de que costumava gostar:

ESCALA VISUAL ANALOGICA

Tanto como antes

Nao tant . - o o —
ao tanto agora Escala visual analégica da actividade geral da doenca, segundo a opiniao do doente (100 mm)

S6 um pouco

0000

Quase nada Relativamente a forma como a doenga o perturba, como se sentiu na Ultima semana?

O

Omm 100mm
Escala visual analégica da dor (100 mm)

Relativamente a intensidade da dor, como se sentiu na ultima semana?

O

Omm 100mm

(sem dor) (dor intensa)
mm

GUARDAR
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Rul Filipe Rodrigues Guerreiro
a P ig 3

a2anos

Centro: Base de dados
N.? Processo: 33333

Dmgnémao Artrite Reumatéide Médico assistente: Jivago Silva

Dado:

Questionario v DADOS PESSOAIS: GRAVAR ,% MEDICO ASSISTENTE
® EVA

= Dosite Peso: Escolaridade Alcool: DR. JIVAGO SILVA

® Dor

® Atividade da

Doenca .

* RAID Altura: Situagéo Laboral: Tabacao: RESUMO CLINICO
® Atividade fisica DESCARREGAR

* IPAQ

® Funcdo fisica

AR [ “] PATOLOGIAS ASSOCIADAS ACTIVAS:
® Fad
.EHAQSS 1991 2005 rico (Infliximab) - (Efeito Adverso)
2000 2006 fliximab) - (Efeito Adverso)
® Trabalh
.r:V:No 2005 2007 > (Infli (Efeito Adverso)
2010 2009 | (Efeito Adverso)

® Saude mental
® HADS

® Qualidade de vida
® EQ-5D
® SF-36

TERAPEUTICA ACTUAL E RESPECTIVA DOSE:

DMARDS BIOLOGICOS ACTIVOS:

5 miligrar a 2009-11-13 e inicio do

[£) Resuma clinico

>san) - 20 miligramas

[+ sair

Copyright & 2022 Sociedade Portuguesa de Reumatologia
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¢ O preenchimento dos questionarios disponibilizados na area dos doentes é muito
importante:
v" O médico assistente tem acesso imediato as respostas e avaliacdo do estado
global do doente;

v Permite obter uma perspetiva global da efetividade e seguranca da terapéutica.
Com estas informagoes o doente ajuda o seu médico reumatologista a compreender o

impacto da sua doen¢a em varios dominios da sua vida e, em conjunto, encontrarao o

plano de tratamento mais adequado.
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