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DESTAQUE

e E fundamental introduzir dados actualmente em falta no RNDR SPR!

- E muito importante que campos essenciais para caracterizar o doente
e a doenga passem a ser sistematicamente preenchidos

- Se em falta ou marcados como desconhecidos, é fundamental que se faga
um esforgo para recuperar ou actualizar essa informagao

- Salientam-se a presenc¢a ou nao de erosoes, anti-CCP, FR, HLA-B27
e duragao da doenga

Graficos: Percentagem de doentes com campos preenchidos no RNDR SPR
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Dados em falta:
i * Na RegistAR 48-51% dos doentes ndo tem
informacdo relativa a erosdes, FR ou anti-CCP.
oo Na BioReportAR esses dados em falta oscilam
an entre 20-27% (grafico A).
20 - ' ¢ Se contabilizarmos também os casos em que a
o 4 informacgao inserida é “desconhecido”, entdo
Reg EA Bio EA os valores anteriores aumentam para 51-77% na
C RegistAR e 33-64% na BioReportAR (grafico B).
B HLA-B2T (%)

O registo do HLA-B27 estd em falta em 71%
dos doentes na RegistEA e 33% dos doentes na

_ BioReportEA (grafico C).

::;:: : * Em média, considerando todas as bases, a
BioAp | duragdo da doenca estd em falta em 29% dos
Reg AP — doentes. A base mais deficitaria é a RegistAR,
Bin A — com 47% dos doentes com duracdo da doenca
':i"‘:: P —— e em falta. A base mais completa é a RegistAll,
ne:An S — com apenas 10% dos doentes com duragdo da

! ' ’ ’ doenca em falta (grafico D).
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i’ EVENTOS ADVERSOS: registo de informagao de extrema importancia!

E muito importante que os eventos adversos, em especial no contexto do tratamento com biolégicos, sejam sempre
introduzidos. Os 7 grandes grupos de eventos a que devemos estar particularmente atentos, pela sua gravidade e/ou
implicagdes na monitorizacdo dos farmacos bioldgicos, e que ndo devemos deixar de introduzir sdo: 1. Doengas malignas,
2. HospitalizagGes (onde estdo incluidas as InfecgGes graves), 3. Gravidez, 4. Reaccoes de hipersensibilidade, 5. Cirurgias,
6. Infecgbes oportunistas (onde se inclui a tuberculose) e 7. Morte.

Os eventos adversos devem ser interpretados de acordo com o “conceito de evento adverso de ensaio clinico”, ou seja,
devem ser registados todos os problemas clinicos que ocorram, independentemente da probabilidade de relagdo causal
com um determinado farmaco (biolégico ou ndo).

UNIFORMIZACAO DA INSERCAO DA TERAPEUTICA COM RITUXIMAB

1. Quando o doente inicia terapéutica com rituximab, deve ser introduzida a data da 12 infusdo como data de inicio da
terapéutica e a terapéutica mantida aberta, portanto sem se suspender.

2. Quando o doente vai fazer o 22 ciclo de tratamento, suspende-se a terapéutica com rituximab com a data da véspera
e abre-se nova terapéutica com o dia da 12 infusdo do 29 ciclo.

3. Desta forma, a terapéutica continua activa entre infusdes e regista-se sempre a data da 12 infusdo de cada ciclo de
tratamento. Quando se decide efectivamente suspender o rituximab, deve inserir-se a data de fim.

SABIA que...

Através do site da Sociedade Portuguesa de Reumatologia (www.spreumatologia.pt) e acedendo a sua area privada (deve
efectuar login através do seu username e password), pode obter varios documentos importantes sobre o RNDR SPR?
Apds aceder a sua area privada, fica disponivel na coluna da esquerda da pdagina Web, o icone “Registo Nacional de DR
da SPR”. Ai encontrara os seguintes documentos e ficheiros, todos eles com possibilidade de download:

Programa de instalagdo da aplica¢do de backups - download

Programa de actualizagdo para a versdo 1.6.2 (ultima versao disponivel) - download
Manual de instalagdo da aplicacdo de backups - download

Manual de actualizagdo das aplicagdes de reumatologia - download

Manual de exportagdo de dados para EXCEL - download
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Listagem de altera¢des efectuadas em cada versao - download

‘!- FAQs

1) Como devo inserir um valor de PCR quando este for inferior ao limite de detec¢do do laboratério?

R: Inserir metade do valor do limite de detec¢do do laboratério — por exemplo, se o valor for <0.05mg/dl, inserir 0.025mg/
dl. Isto para que o campo da varidvel continue numérico, se evite a inser¢do de sinais como “<” e o calculo do ASDAS,
automaticamente feito, se possa manter.

2) Como devo proceder para associar um efeito adverso a uma terapéutica?

R: No menu “Efeitos Adversos”, pode ser inserido um efeito adverso (pesquisando o efeito pretendido no campo Patologia)
e para que este seja ligado a uma terapéutica, esta deve ser seleccionada da lista de terapéuticas que se encontra no topo
da janela. A restante informacdo deste menu deve ser preenchida, nomeadamente data de inicio do efeito adverso, data
de fim (se aplicavel) e depois os submenus da gravidade e evolugdo, comentdrios, tratamento da reacgdo, relagdo causal
e informagdo adicional.

CONTACTOS UTEIS PARA O RNDR SPR

e Questao técnica: Dr. Fernando Martins, tim: 913648019, e-mail rnspr@spreumatologia.pt

¢ Questio/pedido cientifico, pedido de exporta¢ido de dados: CC RN, e-mail rnspr@spreumatologia.pt
¢ rnspr@spreumatologia.pt encaminhado para Coordenador Nacional, Coordenador Directivo, Coordenador Cientifico
e Informatico do RNDR SPR
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