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Os Registos e suaimportancia

Um Registo corresponde a criacdo de base pré formatada
para colheita de dados clinicos ou de procedimentos tera-
péuticos, podendo seraplicado auma ou mais patologiasem
um ou mais Centro/Instituicdo médica, de um ou mais paises.
Os dados introduzidos sdo analisados mediante a aplica-
¢do de um programa de software dedicado mais ou menos
completo, sendo informacdo colhida e analisada, fornecida
regularmente pelo (s) administrador (es) , os Unicos que
tém acesso aos dados de todos que nele participam, de
uma forma especifica em caso de desvios significativos nos
outcomes relativamente a media e genérica na forma por
exemplo de uma newsletter periddica. Os Centros regista-
dos poroutrolado sé terdo acesso aos dados préprios.

Pretende-se a validacdo de” outcomes standart” na pato-
logia e/ou no procedimento, e a estratificacdo de risco,
utilizando o mesmo programa de analise. E possivel porém
efectuar para cada Centro/Instituicdo ajustamentos de
acordo com o case mix, agravidade doenca e dificuldade do
procedimento. O seu papel é fundamental na interioriza-
cdo por cada um e pela sociedade civil, da necessidade de
uma prdtica de auditoriaregular ao "que fazemos” e "como
fazemos” , que conduzird necessariamente a melhoria
da qualidade clinica , aspecto fundamental que os justifi-
cam . Permitem ainda; a compreensdo de comportamen-
tos especiais de subgrupos de doentes relativamente a
progressdo da doenca e resposta as terapéuticas insti-
tuidas, a estratificacdo de risco que deverd ser aplicada
no momento da decisdo clinica e valor fundamental para a
investigacdo cientifica.

Idealmente deverdo caminhar parauma generalizacdo nacio-
nal e/ou internacional tdo ampla quanto possivel, especial-
mente importante nas patologias mais graves acompanha-
dos de elevadas taxas de morbi-mortalidade, para as quais
existem mais que uma opcdo terapéutica. O peso cada vez
maior das “novas tecnologias” de tratamento sdo uma razdo
extramuitissimo relevante com explicaremos adiante.
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Podemos com propriedade chamar-lhes sempre “novas”
porque uma inddstria avida de inovacdo esta todos os
dias a gerar materiais que pretendem corrigir deficiéncias
ou ineficiéncias dos existentes, sempre na busca do mais
seqguro, simples e menos traumdtico. Submetem-nos a
ensaios clinicos e mediante os resultados obtidos e os
niveis de evidéncia atingidos, propde a sua aprovacdo
pelas agéncias reguladoras nacionais e internacionais do
sector. Quando finalmente disponibilizados para utilizacdo
corrente, sdo acompanhados das IFU, mas a experiencia
demonstra que estas, com o decorrer do tempo e da expe-
rienciaindividual, ndo se constituem comoum elementode
barreira aceite pela generalidade dos médicos/cirurgides,
mas apenas com elemento indicativo. Por isso é hoje, mais
do que nunca, por raz8es de seguranca, qualidade clinicae
custo-efetividade, que a sua utilizacdo seja condicionada
ao Registo, que deveria ser condicionante do financiamen-
topelo Estado e sequradoras. S6 desta maneira seria possi-
vel obter os “outcomes” (comparativos) a curto, medio e
longo prazo das diversas técnicas e materiais utilizados.

Uma ultima palavra pararefletir sobre aquem deve compe-
tir “administrar” o Registo. As Sociedades Cientificas atra-
vés de sécios por ela designados? A Ordem dos Médicos
através do Colégio da Especialidade? O Estado através do
Ministério da Saude?

Dado o indispensdvel controlo médico de especialidade
sobre os resultados, por serem eles os Unicos capazes de
discernir sobre os mesmos, promover atuacdes corretivas
atempadas e s6 depois passar a divulgacdo, a qual podera
naturalmente incluir poderes publicos, s6 umas das duas
primeiras solucdes me parecem equacionaveis.

Adelicadezado que esta emjogo, as interpretacdes distor-
cidas, as fugas de informagdo especulativas, o sensaciona-
lismo jornalistico, aconselhamaque aadministracdode um
Registo se faca com rigor, sigilo, bondade e tolerancia e
sempre de dentro para fora.
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Como actual Presidente da SPACV gostaria que a minha
Sociedade desse este passo de gigante, agora de uma
forma definitiva e mais participada. Ndo o conseguimos
quando a 10 anos, na altura Secretario geral, lancei o
1° Registo Nacional dos Aneurismas da Aorta Abdomi-
nal (RNAAA). Apoiei-me na base de dados e programa de
andlise e estratificacdo de risco que a SPACV adquiriu, com
fundos da industria - o que é discutivel mas foi o possivel
na altura — a Dendrite Clinical System, a mesma empresa
que a partir de Londres ja o fazia para a Sociedade dos
Cirurgides Vasculares da Grd Bretanha e Irlanda bem como
para muitas outras Sociedades Médicas Europeias de
diversas especialidades. Foi ela que procedeu a instala-
cdo do programa nos Centros nacionais que o requereram,
nos deu formacdo, apoio técnico e de Help Desk. Em 2009
durante o nosso 9° Congresso anual realizado no Funchal,
apresentei os resultados comparativos em 150 doentes
operados por AAA, entre EVAR (em 35% do total) e cirurgia
convencional (65% do total), sob multiplos aspetos clini-
cos anatémicos, técnicos, complicacBes etc.

Revendo hoje a apresentacdo que fiz entdo, ela ja fazia
anteveralgumas linhas de orientacdo e resultados futuros.
Que seja possivel reiniciar o caminho, com a experiéncia e
ensinamentos colhidos, corrigindo erros e adaptando-o as
dificuldades que sabemos vamos encontrar e alargando-o
a outras patologias. Estamos conscientes de limitacdes
como, vieses de selecdo, participacdo voluntdria (ainda),
fornecimento incompleto de dados e o peso da Industria
em patrocinios ndo desejdveis.

Serd dificil convencer o Estado a pagar e ndo gerir? Possi-
velmente sim, mas da Europa e dos seus organismos envol-
vidos nesta area, poderemos ter uma ajuda importante. O
nosso Secretdrio geral estd para este assunto muito deter-
minado. Veremos o que nos reserva o proximo ano.

Um grande abraco para todos
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