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RESUMO

Introducdo: Desde o ultimo Inquérito Nacional sobre Asma (2010), o conhecimento da doenga, a sua classificacao
e as opgoes terapéuticas disponiveis mudaram significativamente. Por outro lado, a evolugao das tecnologias de informagao
e comunicagao potencia a utilizagao de novos métodos de recolha de dados e permite a disponibilizagao de ferramentas
digitais para recolha de dados de forma continuada, nomeadamente através da constituicao de um painel online de parti-
cipantes. Objetivos: O objetivo principal deste projeto é a constituicao de um painel online nacional de pessoas com asma
para vigilincia de variagdes do controlo da doenga ao longo dos proximos 10 anos (2020-2030). Para tal pretendemos

desenvolver e implementar uma plataforma online para recolha continuada de dados relacionados com asma em Portugal
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e realizar um estudo inicial cujo objetivo principal é estimar a variagdo, entre 2010 e 2021, da proporgao de pessoas com
asma nao controlada em Portugal. Métodos: Estudo observacional continuo baseado na constituicao de uma coorte di-
namica de pessoas com asma, usando uma plataforma online que ira incluir um questionario inicial a ser complementado,
numa segunda fase, por questoes adicionais de caracterizagao. Serao incluidos adolescentes (>14 anos) e adultos com asma
atual (diagndstico prévio de asma, ou duas ou mais respostas positivas a um questionario de rastreio validado ou que estdo
atualmente a tomar medicagao para a asma) residentes em Portugal. O controlo da asma sera baseado no Teste do con-
trolo da asma e rinite alérgica (CARAT) e definido pela pontuagao global >24 ou pontuagao das vias aéreas inferiores 216.
Resultados esperados: Este projeto permitira a obtengao de um painel dindmico de pessoas com asma recrutado
através de um questionario online. Por outro lado, a implementagdo de uma plataforma online para recolha de dados
sobre asma de forma continuada permitira a obtengao de informagao atual e robusta, baseada em dados do ‘mundo-real’,
colhida usando um método de facil implementagao, de elevado alcance e com possibilidade de atualizagdo frequente. Os
dados obtidos no estudo inicial permitirao um melhor conhecimento dos fatores determinantes da gestao e controlo da
doenga e do seu impacto na utilizagdo de recursos de salide. Conclusdo: A constituigdo de um painel de doentes que,
juntamente com a disponibilizagao de uma ferramenta online de apoio a estudos observacionais, tém o potencial de gerar
conhecimento sobre a evolugdo da gestdo da asma a nivel nacional. Desta forma o projeto contribuira para informar po-

liticas de satide, com vista a melhorar os resultados clinicos das pessoas com asma em Portugal.

Palavras-chave: Asma, estudo longitudinal, gestao da doenga.

© 2021 Sociedade Portuguesa de Alergologia e Imunologia Clinica. Publicado por Publicagées Ciéncia & Vida.
Este é um artigo Open Access sob uma licenga CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

ABSTRACT

Background: Since the last Portuguese National Asthma Survey (2010), important developments on the knowledge of asthma,
its classification, and therapeutic options have occurred. Also, the evolution of information and communication technologies promotes
the use of new data collection methodologies and the existence of digital tools simplifies longitudinal data collection, namely by the
establishment of an online panel of participants. Objectives: The main objective of this project is the establishment of a national
panel of patients with asthma for the surveillance of variations on disease control in the next 10 years (2020-2030). With that purpose,
we aim to develop and implement an online platform for the collection of data related to asthma in Portugal and to carry out an initial
study to estimate the variation, between 2010 and 2021, of the proportion of patients with uncontrolled asthma in Portugal. Methods:
This is an ongoing observational study based on the establishment of an open cohort of patients with asthma, using an online platform
that will include an initial questionnaire and, in a second step, complementary questions for further characterization. The study popu-
lation consists of adolescents (>14 years old) and adults with current asthma (previous diagnosis of asthma, or two or more positive
answers to validated screening questionnaire, or who are currently taking asthma medication), living in Portugal. Asthma control will
be based on the Control of Allergic Rhinitis and Asthma Test (CARAT) and defined by a total score > 24 or the lower airways score
2 |6. Expected results: With this project, an open cohort of patients with asthma will be obtained through an online questionnaire.
Also, the implementation of an online platform for an ongoing collection of data on asthma will gather up-to-date and robust informa-
tion based on ‘real world’ data, collected using an easy-to-use, high-reach methodology. The data obtained in the initial study will improve

the knowledge of the determinants of disease management and its impact on the use of health resources. Conclusion: The estab-
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lishment of an online panel of patients with asthma that, together with an online tool to support observational studies have the poten-

tial to generate knowledge on the evolution of asthma management at the national level. This project will therefore contribute to inform

health policies and improve the clinical outcomes of patients with asthma in Portugal.

Keywords: Asthma, disease management, longitudinal study.
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PONTOS FORTES E POTENCIAIS
LIMITACOES DESTE ESTUDO

Pontos fortes:
 Constituicao de um painel de pessoas com asma
obtido por metodologia de coorte dinamico
prospetivo, através de um questionario online.
* Implementagdo de uma plataforma online para
recolha de dados do ‘mundo-real’, de forma

continuada, sobre asma.

Potenciais limitacdes:

* Subrepresentatividade de doentes mais velhos
e/ou menos aptos no uso de tecnologias da in-
formagao e comunicagao — de acordo com a
evolugao do estudo serao consideradas metodo-
logias para mitigar os efeitos das eventuais dispa-
ridades da amostra relativamente a populagao
portuguesa, por exemplo pelo enriquecimento
da amostra com participantes com asma regista-
dos em painéis de consumidores, ou métodos
analiticos com base na informagao publica de
dados demograficos e de utilizagao de tecnologias.

* Perdas de seguimento inerentes ao desenho
longitudinal do estudo, como por exemplo por
perda do interesse do participante — de acordo
com a taxa de perdas sera implementado um
plano de comunicagao a longo prazo, incluindo
lembretes e convites para participagao recor-

rendo aos meios de comunicagao digital.

INTRODUCAO

asma é uma das doengas respiratérias cronicas

mais prevalentes no mundo e uma causa fre-

quente de incapacidade, ma qualidade de vida e
de utilizagdo significativa dos recursos de satde'. O ele-
vado impacto da doenga para os proprios e para a socie-
dade torna particularmente relevante a realizagao de
uma monitorizagao continua para avaliar o efeito de no-
vas orientagdes clinicas e politicas de salude.

O Inquérito Nacional sobre Asma (INAsma), realizado
pela primeira vez em 2010, foi um estudo transversal ba-
seado na populagao, que incluiu participantes de todas as
idades e concelhos de Portugal e pretendeu estimar a pre-
valéncia e grau de controlo da asma. Os resultados deste
estudo estimaram que na populagdo portuguesa a preva-
I&ncia de ‘asma atual’ era de 6,8%2 e, com base no Teste do
controlo da asma e rinite alérgica (CARAT)3, verificou-se
que em quase metade (43%) dos doentes a asma nao esta-
va controlada*. Com dados deste estudo foi estimado que,
em Portugal, a asma no adulto custa mais de 380 milhoes
de euros por ano, correspondendo a uma média de 700€
por doente®. Cerca de 93% destes custos foram atribuiveis
a custos diretos, sendo os relacionados com a utilizagao
em emergéncia de cuidados de satde (30,7%) e com o
tratamento (37,4%) os responsaveis pelas maiores percen-
tagens dos custos totais. A asma nao controlada associou-
-se a custos mais elevados® e a pior qualidade de vida*.

Passaram-se mais de 10 anos desde o ultimo INAsma.

Desde entdo, as recomendacdes internacionais® e nacio-
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nais”® sobre monitorizacio e tratamento da asma foram
revistas e introduziram novas opgoes terapéuticas. Alguns
exemplos sdo: |) a recomendagio de uso de corticoides
inalados (ICS) sempre que for usado algum beta-agonista
de curta duragio (SABA); 2) o uso da combinagio ICS-
-formoterol tanto como terapéutica de manutengao como
de alivio; 3) novas combinagoes terapéuticas, como a
vilanterol e furoato de fluticasona; 4) novos anticorpos
monoclonais para o tratamento de asma grave; e 5) bro-
meto de tiotropio como opgao terapéutica na asma mo-
derada-grave. Estes avangos, com um potencial extraor-
dindrio na gestao da asma, tornam necessario atualizar a
informagdo relacionada com o controlo e impacto da
asma em Portugal.

Atualmente, com o predominio do uso das redes moé-
veis e da Internet como principais meios de comunicacao,
¢ inadequado repetir a metodologia usada no INAsma
em 2010. Este baseou-se em entrevistas telefonicas atra-
vés de telefones fixos, sendo necessaria uma adaptagio
dos estudos futuros a nova realidade nacional. Em 2019,
a ANACOM divulgou que 96,8% dos portugueses pos-
suiam telemovel, cerca de 75% acediam a Internet através
dele’ e 81% dos agregados familiares possuiam ligagio a
Internet em casa'®. Assim, o uso ubiquitario de internet
apresenta-se como uma clara oportunidade para intro-
ducao de novos métodos de recolha de dados a nivel
nacional. A realizagao de estudos observacionais longi-
tudinais é indicada para monitorizar a evolugao de medi-
das de resultado e para explorar o impacto de alteragoes
na gestao de doengas crénicas. No entanto, estes estudos
sdo comummente conduzidos usando métodos tradicio-
nais de recrutamento e seguimento, de dificil implemen-
tacdo e acarretando custos elevados. O uso de ferramen-
tas digitais, como plataformas online, correio eletrénico
e redes sociais para a realizagdo destes estudos é cada
vez mais frequente'!"'é. Estas ferramentas permitem o
recrutamento, a obtencio do consentimento informado
e o preenchimento de questionarios a distancia, ultra-
passando assim as barreiras de deslocagao e minimizando

o tempo despendido'>. Apresentam, ainda, a vantagem

de alcangar um grande nimero de pessoas de forma ra-
pida e eficiente e de permitir o seu seguimento ao longo
do tempo'’, estabelecendo uma coorte dindmica de doen-
tes — e a constituicao de um painel online de doentes.
A evolugdo das tecnologias de informagao e comuni-
cagao potencia a utilizagao de novos métodos de recolha
de dados e permite a disponibilizagdo de ferramentas di-
gitais para a referida recolha de forma continuada. Estas
sdo facilmente acessiveis, fornecendo os meios para a
realizagao de estudos observacionais longitudinais do
‘mundo-real’ e de implementagdo rapida que respondam
eficientemente as evolugdes continuas do conhecimento.
Por outro lado, com os avangos relativamente ao conhe-
cimento da asma em si, da sua classificagao de gravidade,
controlo e tratamentos disponiveis, torna-se necessario
atualizar a informacéo relacionada com o controlo e im-
pacto da asma em Portugal. Além disso, ndo temos co-
nhecimento de estudos recentes que avaliem o controlo
da asma de acordo com o degrau de tratamento nem que
explorem o efeito no controlo da asma das alteragoes das

recomendagdes internacionais ao longo dos Ultimos anos.

OBJETIVOS

O objetivo principal do PASMA 20-30 é a constituigao
de um painel online nacional de pessoas com asma para
monitorizagao de variacoes do controlo da doenga ao
longo dos proximos 10 anos (2020-2030). Para tal pre-
tendemos desenvolver e implementar uma plataforma
online para recolha continuada de dados relacionados
com a asma em Portugal e realizar um estudo inicial a
curto prazo.

A curto prazo, no estudo observacional inicial, pre-
tendemos estimar a variagao, entre 2010 e 2021, da pro-
porcao de pessoas com asma nao controlada em Portu-

gal. Adicionalmente, pretendemos:

I) Descrever o controlo da asma em diferentes niveis

de tratamento estabelecidos com base na dose de
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ICS e terapéutica adicional, de acordo com as re-
comendacdoes GINA;

2) Avaliar o impacto atual da asma nao controlada na
utilizagao de recursos de saude;

3) Explorar o efeito das alteragoes das recomendagoes

internacionais desde 2010 no controlo da asma.

METODOS E ANALISES

Tipo de estudo
Este é um estudo observacional continuo baseado na
constituicdo de uma coorte dinamica de pessoas com

asma, usando uma plataforma online que ira incluir um

questionario inicial (I.* fase de recolha de dados) a ser

complementado por questoes adicionais de caracteriza-
¢ao (2.7 fase de recolha de dados). O questionario sera
aplicado usando procedimentos estandardizados apoiados

por Computer Assisted Web Interviews (CAWI).

Participantes e tamanho da amostra
Para o estudo inicial, transversal, a curto prazo, serao
incluidos neste painel individuos com pelo menos |5 anos,

residentes em Portugal, com acesso a Internet e identi-

ficados como tendo asma atual através da aplicagdo de
um questionario de rastreio validado'®, indicagdo de diag-
nostico prévio de asma ou indicagio de uso de medicagao
para a asma na fase |.

A populagio residente em Portugal em 2019 era de
10 286 263 habitantes, 8 883 988 com idade igual ou
superior a 15 anos'®. Para o célculo da amostra para o
estudo observacional inicial, considerando uma proporg¢ao
de 43% de pessoas com asma nao controlada*, com mar-
gem de erro de 5% e intervalo de confianga de 95%,
necessitamos de uma amostra de pelo menos 360 pessoas
com asma, com idade igual ou superior a |5 anos da
populagao geral; assumindo que 20% dos participantes
podem estar classificados incorretamente como tendo
asma?%; e tendo em conta uma perda de seguimento en-
tre o questionario inicial e as questoes complementares
de 50%, precisamos de recrutar pelo menos 650 partici-
pantes da populagao geral.

O PASMA 20-30 desenvolve-se ao longo de quatro
tarefas detalhadas a seguir. A organizagao temporal
das tarefas e as suas interdependéncias sdo apresen-
tadas na Figura |. Foram ainda definidas cinco metas
de realizagao do desenvolvimento do projeto e detecao

de atrasos.

Mai | Jun | Jul | Age

2021

Set
5

2022
Out  Nov Dez | Jan Fev Mar Abr Mai  Jun Jul  Ago Set Out
6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18

Més do projeto 1 2 3 4
Tarefa 1

Desenvolvimento da plataforma online e de um questiondrio

estruturado

Tarefa 2

Recolha de dados por q
painel de doentes
Tarefa 3

Andlise de dados
Tarefa 4

Gestao

io online e constitui do

6 meses

M1

M1 - Meta 1 Submissdo do Pedido de Parecer & Comissdo de Etica para a Saide
M2 - Meta 2 Plataforma online d Ivida e impl d

M4 - Meta 4 Ultimo participante incluido
M5 - Meta 5 Submissao de 1 artigo cientifico a uma revista indexada

M3- Meta 3 Inclusao do 1° doente no painel (preenchimento completo das duas fases do queslionario)

m2! M3 M4 M5/

Figura |. Cronograma das tarefas do PASMA 20-30. A vermelho no cronograma estao assinaladas as metas de realizagao (M)
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Desenvolvimento da plataforma online e de um
questionario estruturado (Tarefa I)

A plataforma online do PASMA 20-30 sera desenvol-
vida e implementada de forma a possibilitar o recruta-
mento de participantes, o preenchimento do consenti-
mento informado e o questionario online a usar nas duas
fases de recolha de dados. Os questionarios online serdo
apoiados por metodologia CAWI. Para minimizar o es-
forco de preenchimento pelo participante, o design do
questionario sera atrativo e funcional e sera implemen-
tado um algoritmo para filtrar e reordenar as questdes,
de forma a que apenas as relevantes para cada partici-
pante sejam apresentadas. O sistema CAWI ira incluir a
construgao da base de dados seguindo todos os requisi-
tos de seguranca e protegao necessarios pelo Regulamen-
to Geral de Protegao de Dados. A base de dados CAWI
ficara alojada num servidor da Universidade do Porto. A
plataforma permitira ainda apresentar os resultados pre-
liminares de alguns indicadores de evolugao do projeto,
motivando a participagao.

A estrutura do questionario permitira acomodar os
topicos relevantes a investigagdo minimizando o esfor¢o
de preenchimento pelo participante, sendo feito um ba-
lango entre os contelidos do questionario nas duas fases
de preenchimento. A primeira fase sera para preenchi-
mento por todos os participantes e serao incluidas ques-
toes relativas a 4 dominios: a) dados sociodemograficos;
b) confirmagao de presenca de asma através de um ques-
tiondrio de rastreio validado'®; c) avaliagio do controlo
da asma pelo doente (CARAT)??2!; d) caracterizagio cli-
nica e do uso de recursos de salide devido a asma.

A segunda fase é complementar da primeira, sendo
preenchida apenas por participantes com asma atual con-
firmada, e inclui questdes sobre: a) medicagao (organiza-
das em 3 dominios: nome e dosagem, duragao do trata-
mento para cada uma das medicagbes para a asma e
adesdo a medicagao); b) qualidade de vida; c) absentismo
e presentiismo; d) comorbilidades.

A tarefa tera a duracido de 6 meses e no final sera

obtido uma plataforma online do projeto e um questio-

nario online em duas fases para recrutamento e recolha
de dados.

Recolha de dados por questiondrio online
e constituicdo do painel de doentes (Tarefa 2)

Sera delineada uma estratégia de recrutamento es-
tandardizada. A disseminagdo do questionario online sera
planeada com apoio de consultoria em marketing digital,
sendo antecipado o uso de redes sociais e pedido de apoio
para divulgacao entre os seus membros a sociedades
cientificas, profissionais de salide e associagoes de doen-
tes (e.g., SPAIC, SPP, GRESP, APA). O plano de comuni-
cagdo incluira também agdes de divulgagao a longo prazo
para garantir que a amostra de participantes se mantém
ao longo dos dez anos. Estas agdes incluirao o envolvi-
mento das pessoas com asma que participarem em 2021.
Para mitigagao de possiveis vieses de sele¢do podera ser
necessario enriquecer a amostra recorrendo a estratégias
de recrutamento alternativas (ver limitagdes descritas na
seccao “Resultados esperados e possiveis limitagoes”).

O objetivo desta tarefa é recolher dados através de
um questionario online estruturado em duas fases, im-
plementado na Tarefa I.

Antes de avangar com qualquer recolha de dados sera
realizado um estudo de usabilidade com 9 individuos pro-
venientes de diferentes regides do pais. O objetivo é
avaliar a clareza do questionario nas suas duas fases e o
tempo de administragao. Baseado no feedback recebido,
serio realizadas as alteragSes necessarias aos questiona-
rios (Tarefa I).

A recolha de dados sera realizada por questionario
online aplicado através de procedimentos estandardizados
(CAWI). Adolescentes (com |5 ou mais anos) e adultos
com asma, residentes em Portugal, serao convidados a
participar. Todos os participantes terdo de fornecer o seu
consentimento informado online no inicio de cada uma
das fases — quando acederem ao link, os participantes irao
ter acesso a uma breve apresentagao dos objetivos do
estudo, da sua duragao e das garantias de anonimato e

confidencialidade e serao convidados a selecionar um bo-
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tdo de concordancia antes de prosseguirem com o ques-
tionario. E também nesta fase que cada participante po-
dera escolher o grau de envolvimento com o projeto,
podendo selecionar de acordo com a sua preferéncia
participar apenas uma vez ou integrar o painel online e
ser contactado para participar no PASMA a cada 12 ou
24 meses para ter um envolvimento mais ativo em varias
fases do ciclo de investigacao de estudos especificos.

No final do preenchimento do questionario da |.* fase,
o participante podera escolher, de acordo com a sua
conveniéncia, quando pretende ser lembrado por notifi-
cagao para responder as questoes complementares (2.2
fase), podendo ser preenchidas imediatamente apos o
questionario inicial ou até 7 dias depois.

Para assegurar a qualidade dos dados, o seu registo
sera monitorizado continuamente e serao implementados
lembretes automaticos, em caso de o preenchimento do
questionario ter sido interrompido. Outras medidas de
garantia de qualidade dos dados e minimizagao dos vieses
serao implementadas nas duas fases nomeadamente veri-
ficagdo periddica da validade dos dados e algoritmos para
detecao de valores extremos, omissos ou nao légicos.

A tarefa tera a duracido de 8 meses e no final sera

obtido um painel dindmico de pessoas com asma.

Analise de dados (Tarefa 3)

A privacidade dos participantes sera assegurada por
técnicas de pseudoanonimizagao, para que todas as ana-
lises sejam realizadas com a base de dados anonimizada.
De forma a garantir a privacidade dos doentes, um cédi-
go alfanumérico anénimo sera atribuido a cada partici-
pante. Esta base de dados sera armazenada num servidor
protegido da Universidade do Porto, que ira realizar
copias de seguranca didrias e tera uma protegao firewall.
Apenas os membros da equipa de investigacao autoriza-
dos terao acesso a base de dados.

As caracteristicas da amostra de participantes serdo
comparadas com as da populagao portuguesa, disponibi-
lizadas publicamente. A partir desta analise podera ser

necessario recorrer a métodos analiticos com base em

propensity-scores para mitigagdo de possiveis vieses de
selecao (ver limitagoes descritas na sec¢ao “Resultados
esperados e possiveis limitagdes”).

Técnicas de estatistica descritiva serao usadas para
caracterizar as variaveis recolhidas em cada momento.
A normalidade de cada variavel sera avaliada com o tes-
te de Shapiro-Wilk e por anilise visual da sua distribuicao.
As frequéncias relativas e absolutas serao usadas para
caracterizar as variaveis categoricas e a média, mediana,
desvio-padrao, maximo, minimo e intervalo interquartil,
selecionados de acordo com a distribuicao dos dados
para caracterizar as variaveis continuas. Recorrer-se-a
também a estatistica inferencial. Este estudo ira focar-se
na analise do controlo da asma definido pela pontuagao
global no CARAT >24 ou pontuagao das vias aéreas in-
feriores 2163. Fatores associados ao controlo da asma,
incluindo medicagao para a asma, utilizagao de cuidados
de salde e alteragoes das recomendagdes para o con-
trolo da asma, serdo avaliadas. As informacdes relativas
a medicagao para a asma serao interpretadas de acordo
com as diretivas GINA para determinagdo do degrau de
tratamento®. A comparacio de proporgdes de controlo/
/ndo controlo sera realizada através de testes de qui-
-quadrado. Para uma maior compreensao dos fatores
que afetam a distribuicdo do controlo e gravidade da
asma serao também explorados modelos de regressao
logistica uni e multivariados. O nivel de significancia sera
definido como 0,05. Antecipa-se que as analises estatis-
ticas serao realizadas com os softwares IBM SPSS Statis-
tics (IBM Corporation, Armonk, NY, USA), RStudio
(RStudio, Inc.) e os graficos elaborados com o software
GraphPad Prism versao 5.01 (GraphPad Software, Inc.,
La Jolla, CA, USA).

Gestdo (Tarefa 4)

Ao longo de todo o projeto, desde o seu desenho até
ao apoio financeiro e disseminagdo de resultados, ocor-
rerao tarefas de coordenacao, incluindo: |) preparagao
e submissao de pedidos de parecer junto de uma comis-

sao de ética para a saude; 2) gestao do apoio financeiro;
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3) definigao de revistas internacionais e congressos para
submissao dos resultados, de acordo com o apoio finan-
ceiro; 4) definicdo de estratégias de disseminagido do
projeto (sociedades cientificas, redes sociais); 5) estabe-
lecimento de contactos e protocolos de colaboragao com

os fornecedores de servigos de marketing digital.

RESULTADOS ESPERADOS E POSSIVEIS
LIMITACOES

Este projeto permitira a constituicio de um painel
dindmico de pessoas com asma obtido através de um
questionario online. Por outro lado, a implementagao de
uma plataforma online para recolha de dados sobre asma
de forma continuada permitira a obtencao de informagao
atual e robusta sobre o controlo da asma baseada em
dados do ‘mundo-real’, colhida usando um método de
facil implementagao, de elevado alcance e com possibili-
dade de atualizagao frequente.

A curto prazo, usando os dados colhidos durante a
execucao deste projeto, obteremos uma estimativa atua-
lizada da proporg¢ao de pessoas com asma nao controla-
da em Portugal e o degrau de tratamento e classificagao
da gravidade da doenca dos participantes.

Embora o uso de um painel online de doentes seja
inovador no contexto nacional, € importante considerar
que as estratégias de recrutamento escolhidas poderao
introduzir potenciais vieses e afetar a representatividade
da amostra. E expectavel que, 4 semelhanca de outros
estudos, este método de recolha de dados privilegie os
mais jovens e mais aptos ao uso de tecnologias da infor-
magio e comunicagao'. Assim, poderd vir a ser neces-
sario no futuro, e de acordo com a evolucao do projeto,
implementar estratégias de recrutamento alternativas
englobando participantes com asma registados em painéis
de consumidores que poderao assegurar uma maior re-
presentatividade populacional ou recorrer a métodos
analiticos com base em propensity-scores que contribuam

para mitigar as eventuais disparidades da amostra relati-

vamente a populagdo portuguesa (na informagao publica
de dados demograficos e de utilizagao de tecnologias).
Outra dificuldade a considerar num estudo longitudinal
sao as perdas de seguimento. Para melhorar a retengao
serao implementados lembretes para conclusao de preen-
chimento das duas fases do questionario e convites para
participagdao nos questionarios de seguimento conforme
a preferéncia de cada participante. Adicionalmente, a
retengdo podera ser melhorada recorrendo as redes so-
ciais, por exemplo pelo convite a juntar-se a um grupo
do facebook e/ou seguir um twitter feed.

A constituicao de um painel de pessoas com asma e
a disponibilizagdo de uma ferramenta online de apoio a
estudos observacionais sobre asma tém o potencial de
gerar conhecimento sobre a evolugao da gestao da doen-
¢a a nivel nacional que irao informar politicas de saude
com vista a melhorar os resultados clinicos das pessoas

com asma em Portugal.

ETICA E DIVULGACAO

Este projeto sera conduzido de acordo com a Decla-
ragao de Helsinquia e a Convengao de Oviedo. Os dados
pessoais dos participantes serao recolhidos e tratados
de acordo com a lei portuguesa de protecao de dados
(Lei n.° 67/98, de 26 de outubro) e o Regulamento Geral
Europeu de Protecao de Dados (GDPR-EU 2016/679),
executado e aplicado em Portugal pelas Leis 58 e 59/2019.
Serao obtidas as aprovagoes junto de uma comissao de
ética para a saude. Os consentimentos informados por
parte do participante e do seu representante legal (no
caso de menores de |8 anos) serdo obtidos antes de
qualquer recolha de dados de participantes, de acordo
com os requisitos do GDPR-EU. Os consentimentos in-
formados incluirao informagoes claras aos participantes
sobre os tipos de dados pessoais e sensiveis a recolher,
como serao processados, para que finalidades e quais as
medidas de seguranga em vigor para garantir privacidade,

bem como o periodo de conservacao ou sua eliminagao
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apos o término do projeto. Neste projeto serio incluidos
individuos com pelo menos 15 anos, residentes em Por-
tugal, com acesso a Internet e identificados como tendo
asma atual. Como nao havera alteragao em nenhum me-
dicamento prescrito, ndo se preveem riscos para os par-
ticipantes relacionados com a participagao neste estudo.
A participagdo sera voluntaria e os participantes terio a
garantia de opcao de autoexclusao a qualquer momento
e por qualquer motivo, sem qualquer consequéncia. A
privacidade dos participantes sera garantida por técnicas
de pseudoanonimizagao, que geram um codigo numérico
univoco anénimo para cada individuo, e a chave de codi-
ficagdo sera encriptada e armazenada, gerida com segu-
ranga, separadamente dos dados pessoais e dos relacio-
nados com a salde. Todas as analises de dados serao
realizadas nas versoes pseudoanonimizadas das bases de
dados originais. Os computadores que contém dados
pessoais dos doentes estarao sujeitos a protegao por
senha conhecida apenas pelo investigador principal (IP).
O armazenamento dos dados do participante sera gerido
através de uma base de dados central estruturada de
forma a garantir a privacidade e a protecao de dados
pessoais. Apenas o IP tera acesso a base de dados origi-
nal. Esta base de dados ficara guardada num servidor da
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (FMUP),
com backups diarios e protegao firewall.

Os resultados do projeto PASMA 20-30 serio disse-
minados entre doentes, publico geral, investigadores,
profissionais de salde e decisores de politicas de satde.

O projeto usara as redes sociais (p. ex. Youtube,
Facebook, Instagram, Twitter) e outros canais digitais
(p. ex. comunicados a Imprensa) para divulgar de forma
atrativa os resultados do projeto ao publico (por exem-
plo podcasts, videos, brochuras, noticias). As informa-
¢Oes e atualizagSes do projeto também serdo divulgadas
em www.cintesis.eu, numa seccao especial da newsletter
mensal do CINTESIS (> 2000 assinantes) e nas redes
sociais da unidade de pesquisa (Facebook, LinkedIn e
Twitter). O gabinete de comunicagées do CINTESIS/

FMUP auxiliara na produgao desses materiais. Os re-

sultados serdo apresentados a comunidade cientifica
por meio da publicagao de pelo menos um artigo cien-
tifico original numa revista com revisio por pares e pela
apresentagao do projeto em pelo menos duas reunides

cientificas.
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