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EpiReumaPt - desenvolvimento e consequéncias

Jaime C. Branco', Helena Canhio®

A natureza dos objetivos do Programa Nacional contra
as Doencas Reumaticas (2004-2014) implicava a ne-
cessidade de conhecer a prevaléncia do conjunto da pa-
tologia reumatica e de varias doencas reumaticas e mus-
culo-esqueléticas (DRM) especificas em Portugal'.

Considerando a caréncia deste tipo de dados relati-
vos a nossa populagdo, o cumprimento daqueles
objectivos impunha a realizacdo de um estudo global ou
de varios estudos sectoriais, regionais e/ou por cada
doenca, para esclarecimento epidemiologico destas, e
de outras questoes.

Esta necessidade, que havia sido muito antes iden-
tificada pelos reumatologistas nacionais, viu a sua con-
cretizacdo ser sucessivamente adiada devido aos mui-
to elevados custos econémicos, avultados meios técni-
cos e importantes recursos humanos a envolver.

O desenho do EpiReumaPt — Estudo Epidemiologi-
co das Doencas Reumaticas em Portugal foi iniciado em
2005, mas s6 em 2010 houve a conviccio de que o es-
tudo se poderia realizar e o desenho do estudo foi en-
tao concluido e o protocolo publicado?.

Com efeito o conjunto de apoios e patrocinios fi-
nanceiros e outros, capazes de suportar o EpiReumaPt
ficou definido no 3° trimestre de 2010. Durante os pri-
meiros 8 meses de 2011 consolidaram-se as equipas de
gestao e de investigacio, ligeiras e operacionais, (que as-
sim se mantiveram até ao final, sendo este um dos fac-
tores do sucesso deste projeto), ultimaram-se e infor-
matizaram-se os questionarios das primeira e segunda
fases, construiu-se e equipou-se a unidade maovel, ob-
tiveram-se as aprovacdes legais, formaram-se as varias
equipas e grupos e coordenaram-se as entrevistas do-
miciliarias com a realizacdo das ‘consultas’ nos centros
de saude.

O trabalho de campo que se iniciou a 19 de Setem-
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bro de 2011 e terminou em 20 de Dezembro de 2013,
englobou as entrevistas domiciliarias (1* fase) e as ob-
servacoes por reumatologista a um grupo selecionado
entre os entrevistados (2% fase)?. Foi uma notavel obra
de coordenacio e rigor, e um singular exemplo de so-
lidariedade e persisténcia, em que a resiliéncia colecti-
va se sobrepos sempre ao vedetismo individual.

Que extraordinario exemplo deram os reumatolo-
gistas portugueses e a sua sociedade cientifica ao faze-
rem das aparentes fraquezas a forca motriz deste em-
preendimento, tanto quanto é o nosso conhecimento,
impar em Portugal.

Os dois artigos publicados neste ntimero da Acta
Reumatologica Portuguesa descrevem os procedimen-
tos e a metodologia do EpiReumaPt**.

Considerando a singularidade deste vasto estudo
epidemiologico optamos por publicar um artigo ex-
clusivamente dedicado aos seus procedimentos e orga-
nizacdo que elucida sobre a forma como foi realizado e
pode instruir quem se aventurar a realizar um outro es-
tudo desta natureza com outros objectivos’.

Tendo em conta a sua vasta e complexa metodolo-
gia decidimos também elaborar um outro artigo que
descreve detalhadamente a metodologia do EpiReu-
maPt de forma a poupar tal pormenor aos autores dos
futuros artigos que devem sobretudo ater-se a analise
dos resultados e sua discussao®.

O artigo ‘princeps’ do estudo encontrar-se-a muito
em breve também publicado e acessivel a todos’.

Encontram-se em fase final de redaccdo mais cinco
ou seis trabalhos e cerca de uma dezena estao em fases
de elaboragdo mais precoces. E um enorme volume de
trabalho que confirma o valor inestimavel deste fan-
tastico acervo de dados que longe de se esgotar naque-
la vintena de publicacdes, antes se multiplica em tra-
balhos complementares e serve de base aos futuros pro-
jectos que nascerdao das Coortes que originou®.

DESENVOLVIMENTOS FUTUROS

O EpiReumaPt, como ja referido, iniciativa do PNCDR,
associou-se a Sociedade Portuguesa de Reumatologia
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(SPR) enquanto matriz natural e estrutura operacio-
nal. Tendo em conta a diversificacdo do financiamen-
to, também as ligacdes a NOVA Medical School | Fa-
culdade de Ciéncias Médicas (NMS[FCM) e ao CESOP
da Universidade Catolica Portuguesa (UCP) foram es-
tratégicas.

Assim a SPR foi quer uma chancela, devido a reco-
nhecida qualidade dos seus membros, quer um ins-
trumento facilitador do bom andamento dos trabalhos
de campo. Esta opcéo revelou-se acertada dado que a
maioria dos reumatologistas adoptou o projecto como
seu, contribuindo decisivamente para o seu sucesso.

Finda, em dezembro de 2013, a recolha de dados do
EpiReumaPt, aparentemente havia 2 op¢des de futuro
possiveis, ou se terminava aqui o estudo e se iam pro-
duzindo publicacoes exclusivamente sobre os dados
anteriormente recolhidos ou, em alternativa ja antes
discutida e tacitamente escolhida, se criava o CoReu-
maPt® em que, dependente do aparecimento de reu-
matologistas interessados, cada grupo de doencas se-
ria tratado em Coortes auténomas.

Em pouco tempo percebemos que nio apareceriam
suficientes interessados para angariar os meios neces-
sarios para o seguimento das Coortes das DRM, (ape-
nas as osteoartroses da mao e joelho, e a osteoporose
foram reclamadas) e que, esgotado o pequeno finan-
ciamento ainda restante do EpiReumaPt, rapidamen-
te se estagnaria a producéo cientifica e feneceria o in-
teresse pelo seguimento das coortes das DRM. Por isso
a equipa de investigacio e gestdo avancou no sentido
de garantir a obtencéo do financiamento necessario
para viabilizar as coortes.

O enorme acervo de dados recolhido, muito para
além das DRM, e a possibilidade de, devido aos con-
sentimentos informados, se poder continuar a contac-
tar a populacio geral do estudo abriu a perspectiva de
uma outra op¢ao, baseada na criacio de uma grande
coorte de doencas cronicas (EpiDoc) originada na to-
talidade da populacao entrevistada para o EpiReumaPt.
Assim seria possivel concorrer a variados tipos de fi-
nanciamento destinados a multiplas patologias. Nessa
perspectiva, concorremos a call que a Fundacao para
a Ciéncia e Tecnologia, abriu, em 2013, com o objec-
tivo de criar o roteiro das infraestruturas nacionais para
a investigacdo. Claro que foi bem enfatizada a impor-
tancia de uma (tnica?) tdo extensa base de dados po-
pulacional representativa do nosso pais — continente e
duas regides auténomas - para a realizacdo de
investigacdo clinica e/ou epidemiologica de grande
qualidade.

A nossa base de dados nio foi escolhida para inte-
grar o referido roteiro. O sucesso neste concurso, que
nem sequer implicava financiamento, representava um
bem maior, isto é, a inclusao no roteiro discrimina ago-
ra positivamente as infraestruturas para financiamen-
tos nacionais e internacionais.

Um dos motivos que mais terd pesado foi o ndo en-
tendimento, pelos peritos avaliadores, acerca dos mo-
tivos pelos quais uma sociedade cientifica de Reuma-
tologia estaria interessada em estudar outras doencas.

Ficou para nés claro que este projecto — EpiDoc —
carecia de uma sede académica e assim o CEDOC —
Centro de Estudo das Doencas Cronicas da NMS|FCM
perfilou-se como a solucio mais apropriada.

A valiosa bolsa que obtivemos da EEA Grants para
prosseguir o projecto ProfooSe - Promoting Food Secu-
rity in Portugal, associa a SPR, as NMS|FCM, Catélica
— Lisbon School of Business and Economics, Instituto
de Saude Publica da Universidade do Porto e o Re-
search Centre for Health Promotion and Resources —
HiST-NTNUNorges Teknisk-Naturvitenskapelige Uni-
versitet da Noruega. Esta proposta foi estruturada, ten-
do como fonte de dados alguns grandes estudos na-
cionais (EpiReumaPt, CoReumaPt, Epiteen e EpiPor-
to) e internacionais (Hunt Study — Noruega).

Este é bem o exemplo da necessidade da SPR cola-
borar nestas areas com outras instituicdes, nomeada-
mente universitarias.

Os produtos cientificos provenientes do EpiReu-
maPt e do CoReumaPt (uma das gavetas do EpiDoc) te-
rdo sempre a chancela da SPR. Os resultados de outras
areas e patologias terdo ou néo selo SPR, conforme os
consorcios que se forem perfilando de acordo com a
maior combatividade para os diversos Concursos (Fi-
gura 1).

CONSEQUENCIAS

Embora a histéria da Reumatologia portuguesa, tenha
comecado, com a fundacio do Instituto Portugueés de
Reumatologia, ha mais de 60 anos, s6 a partir de 1986
se iniciou a multiplicacdo de novos centros hospitala-
res desta especialidade, fundados por reumatologistas
oriundos dos tnicos dois servicos até ai existentes nos
Hospitais de Sao Jodo, Porto e Santa Maria, Lisboa’.
A valéncia de Reumatologia existe hoje em cerca de
25 hospitais, mas a sua estrutura é ainda precaria —
muitas unidades hospitalares com apenas 1 ou 2 reu-
matologistas — e a distribuicao insuficiente — largas
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Programa Nacional Contra as Doencas Reumaticas 2004-2014
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!

Exploracdo do manancial
de dados do
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!

| Gestao conjunta SPR/FCMUNL

1. Inclui as coortes de Doencas Reumaticas e Musculoesqueléticas

Legenda
« DGS: Direccao-Geral da Saude

Universidade Nova de Lisboa

de Opinido

« EpuReumaPrt: Estudo Epidemiolégico das Doencas Reumaticas em Portugal
« SPR: Sociedade Portuguesa de Reumatologia
« NMS|FCMUNL: NOVA Medical School | Faculdade de Ciéncias Médicas da

« UCP/CESOP: Universidade Catdlica Portuguesa/Centro de Estudos e Sondagens

FIGURA 1. Interaccdo EpiReumaPt e Coorte EpiDoC

areas populacionais e varias capitais de distrito sem co-
bertura reumatologica.

Apesar desta realidade, o muito complexo planea-
mento e a extremamente exigente concretizagio do
EpiReumaPt demonstrou bem a extraordinaria capa-
cidade organizativa e realizadora da Reumatologia Por-
tuguesa.

Os seus resultados ja anunciados e em publicacdo
vém demonstrar objectivamente o que era ja previa-
mente assumido pelos reumatologistas nacionais, ul-
trapassando até as ja elevadas prevaléncias das DRM
calculadas anteriormente em estudos locais, regionais
e/ou de patologia individual. Os dados deste enorme
trabalho permitem varias e diversas analises quer na-

cionais quer regionais (incluindo as Regides Auténo-

mas da Madeira e dos Acores).

Alguns dos resultados tém um elevado e indes-
mentivel impacto médico e socioeconomico que lhes
confere um definitivo poder de referéncia para a to-
mada de decisdes politico-administrativas das nossas
Autoridades de Saude:

1. Nao obstante 56% da populagdo portuguesa apre-
sentar queixas reumaticas e/ou musculo-esqueléti-
cas, apenas 22% dos individuos referiram padecer
de uma DRM diagnosticada ou nao. Isto é, mais de
metade dos casos ndo estavam diagnosticados e nao
eram sequer interpretados como doenca pelos seus
portadores.
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. Estas auséncias de diagnostico e/ou desinformacao
verificaram-se sobretudo nas regides mais interiores
do Pais e nas zonas limitrofes dos grandes centros
urbanos.

. Verificaram-se elevadas prevaléncias de patologia
reumatica e musculo-esquelética de alguma forma
relacionadas com o envelhecimento das populacoes
— isto é, osteoartrose e osteoporose — pelo que se
deve prever o seu aumento significativo futuro, o
qual originara um importante acréscimo de disfun-
cionalidade numa significativa faixa da populacio,
ja com incapacidade funcional relacionada com a
idade e com outras comorbilidades crénicas.

. Foi também identificada uma elevada prevaléncia
de patologia articular inflamatéria, quer periférica,
quer axial.

5. Confirmaram-se avultados consumos de meios em
cuidados de satide com os elevados custos econo-
micos relacionados com as DRM — por exemplo,
consultas médicas, hospitalizacoes, cuidados do-
miciliarios, tratamentos fisidtricos e absentismo la-
boral.

. Os doentes com DRM apresentam sintomas de an-
siedade e/ou depressdo com mais frequéncia do que
a populacdo portuguesa em geral e do que doentes
com outras patologias.

Utilizando somente estes primeiros e muito parciais
dados do EpiReumaPt podemos ja depreender que em
Portugal o nimero de reumatologistas é deficitario e a
sua distribuicao geografica é deficiente. Consequente-
mente, os meios fisicos, materiais, humanos e finan-
ceiros colocados ao dispor dos cuidados de saude dos

doentes com DRM no mesmo Pais, ¢ hoje precario e,
se nada for feito, o futuro previsivel aumento da pre-
valéncia de pelo menos algumas destas doencas agra-
vara muito esta situacio.

Claro que pode haver varias opinides sobre este as-
sunto, e entre nos existem sempre opinides iluminadas
e amplificadas sobretudo dos menos informados, mas
factos sao factos e estes, gracas ao EpiReumaPt, sio ir-
refutaveis.
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