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Introducao

A Sociedade Portuguesa de Cardiologia (SPC) tem como um
dos seus principais objetivos estatutarios o «estimulo ao
estudo e investigacao de problemas cientificos relacionados
com as doencas do aparelho circulatorio» em Portugal.

A Direcao da SPC eleita para o biénio 2001-2003 decidiu
que o cumprimento daquele objetivo estatutario assumia
nessa altura um significado particularmente importante.
Numa tentativa de tentar melhorar esta situacao, a Direcao
da SPC, nesse biénio, decidiu dar o seu contributo ativo
através da implementacao de varias iniciativas.

Iniciou-se a traducao de recomendacdes (guidelines)
internacionais, particularmente as emanadas da Sociedade
Europeia de Cardiologia (SEC) e endossadas pela SPC, que
foram distribuidas aos socios. A SPC foi responsavel por
desenvolver o seu primeiro estudo prospetivo, nao aleatori-
zado, multicéntrico e internacional (PORTO Trial) na area da
Cardiologia de Intervencao (com stents sirolimus em vasos
de pequeno diametro e em doentes diabéticos e nao dia-
béticos) e com a participacao de nove centros nacionais e
um brasileiro’. A SPC estimulou a indUstria a fornecer um
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sistema uniforme de base de dados de hemodinamica para
todos os servicos de cardiologia que o desejassem.

Outra das iniciativas implementadas nesse periodo,
com o objetivo de estimular os estudos multicéntricos
e a produtividade cientifica nacional, foi a criacao de
um centro coordenador dentro da propria SPC que for-
necesse apoio logistico ao desenvolvimento de estudos
cooperativos nacionais. Este centro chama-se Centro Naci-
onal de Colecao de Dados em Cardiologia (CNCDC) e
tem existéncia fisica na delegacdo da SPC em Coim-
bra. Nesse centro foram instalados os recursos técnicos,
informaticos e humanos necessarios para o inicio deste
projeto.

A criacao do CNCDC teve como objetivo facilitar a
realizacdo de estudos no ambito das doencas cardio-
vasculares que envolvessem varias estruturas de saude
portuguesas (Servicos de Cardiologia, Unidades de Cuida-
dos Intensivos Coronarios, Unidades de Hemodinamica e de
Intervencao Cardiovascular, Servicos de Medicina Interna,
Sociedades Cientificas como Hipertensao ou Aterosclerose,
Ministério da Salde - Medicina Geral e Familiar - Centros de
Salde, etc.). Esses estudos podiam assumir a forma de regis-
tos nacionais, estudos multicéntricos prospetivos, ou ainda
estudos epidemiologicos. Para além disso, faz também parte
das funcdes do CNCDC o fornecimento de apoio de analise
estatistica aos socios da SPC.
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A atividade do CNCDC iniciou-se a 1 de janeiro de 2002,
completando, pois, em 2012, 10 anos de existéncia. Ao
longo destes 10 anos, foi possivel armazenar no CNCDC
informacado relativa a mais de 120 000 doentes, o que
transforma o nosso programa de registos num dos maiores
programas de registos continuos a nivel europeu.

0 objetivo do presente artigo é, pois, efetuar uma refle-
xao sobre o que se conseguiu alcancar nos primeiros 10 anos
de existéncia do CNCDC, a sua situacao atual, bem como
projetar para o futuro o CNCDC, de forma a que os planos
inicialmente estabelecidos continuem a ser cumpridos.

O passado do Centro Nacional de Colecao de
Dados em Cardiologia

Ao longo dos seus 10 anos de atividade, o CNCDC deu apoio
a dois registos nacionais continuos, o Registo Nacional de
Sindromes Coronarias Agudas e o Registo Nacional de Car-
diologia de Intervencdo, os quais se iniciaram em janeiro
de 2002. A participacdo dos varios servicos de cardiolo-
gia nacionais nestes registos era facultativa, embora a SPC
estimulasse a colaboracao entre servicos como forma de
se conseguir casuistica suficientemente grande para ter
projecao internacional. Para além disso, decorreram tam-
bém no CNCDC os registos pulsados sobre a sindrome
metabolica (iniciado em 2006 e chamado VALSIM) e sobre
a hipertensao arterial e dislipidemia (iniciado em 2005). O
numero de doentes introduzidos em cada um destes registos
pode ser observado na tabela 1. O CNCDC prestou ainda um
outro servico que foi o de apoiar a realizacao do programa
da Sociedade Europeia de Cardiologia intitulado Euro Heart
Surveys. Nesse contexto, apoiou os investigadores portugue-
ses na sua contribuicao para esta importante iniciativa. O
numero de doentes introduzidos pode ser observado igual-
mente na tabela 1. Atualmente, da apoio aos substitutos
deste programa, isto é, o Euro Observational Research Pro-
gramme.

Em relacao aos seus dois principais registos, o de sindro-
mes coronarias agudas e o de cardiologia de intervencao,

Tabela 1 NUmero de doentes introduzidos nas bases de
dados dos Registos Nacionais da SPC e nos Euro Heart Surveys
da ESC

Registos nacionais n=
Sindromes coronarias agudas 39286
Cardiologia de intervencao 64675
HTA e dislipidemia 285
Sindrome metabodlica (VALSIM) 16984

Subtotal 121230

Euro Heart Surveys
Diabetes e coracao 209
Doencas congénitas no adulto 192
Fibrilhacao auricular 154
SCA I 337
Insuficiéncia cardiaca 109
PCI 320

Subtotal 1321

Grande total 122551
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Figura1 Evolucdo do nimero de doentes incluidos no Registo

Nacional de SCA nos Gltimos 10 anos.

a evolucao foi interessante. No primeiro, assistiu-se a
um declinio progressivo na participacao dos varios centros
(fig. 1), com uma recuperacao em 2011, a qual podera ter
estado associada ao aumento da exportacao automatica dos
dados efetuada a partir de alguns centros. Por outro lado,
no de cardiologia de intervencao, a entrada em servico da
exportacao automatica a partir das bases de dados existen-
tes nos servicos em 2008 permitiu nao s6 aumentar o nimero
anual de doentes que foram introduzidos, mas também tra-
zer alguma consisténcia e estabilidade a entrada de doentes,
mais uma vez com um aumento observado em 2011 (fig. 2).
Também podera ter levado algum tempo a ser percebido,
por parte dos servicos, a importancia de juntar dados cli-
nicos e experiéncias diversas, como base para aumentar a
investigacao clinica em Portugal.

Tendo em consideracao os bons resultados obtidos nestes
dois registos, talvez esta estratégia de exportacdo auto-
matica a partir das bases de dados existentes nos varios
servicos de cardiologia seja uma estratégia a ser estimu-
lada, e a continuar a ser desenvolvida nos centros que ainda
a nao possuem, de forma a tentar aumentar ainda mais o
nimero de doentes introduzidos todos os anos, dando-lhe
consisténcia e regularidade.

Desde a sua inauguracdo, em 2002, que o CNCDC tem
prestado um suporte prestimoso aos socios da SPC através do
apoio a realizacao de trabalhos cientificos, particularmente
na analise estatistica dos dados. De facto, conforme se pode
ver na figura 3, o nimero de analises estatisticas solicitadas
pelos sdcios, quer no ambito dos registos, quer ainda a titulo
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Figura2 Evolucdo do nimero de doentes incluidos no Registo

Nacional de ICP nos ultimos 10 anos.
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Figura 3  Evolucdo do nimero de analises estatisticas (barras

pretas) e de trabalhos efetuados (barras brancas) no CNCDC ao
longo dos ultimos 10 anos.

individual, tem sido muito elevado ao longo dos Ultimos
10 anos.

Destas analises efetuadas com base nos registos
do CNCDC resultou uma producao cientifica bastante
significativa, a qual é ilustrada pelo elevado nimero de tra-
balhos apresentados quer em reunides internacionais, quer
em reunides nacionais. No entanto, apesar destes pequenos
sinais de sucesso, temos de reconhecer que o que se atingiu
€ muito pouco face a potencialidade e a qualidade dos dados
existentes. De facto, a pequena produtividade cientifica,
publicada sob a forma de artigo, contrasta com o elevado
nimero de trabalhos que sao apresentados sob a forma de
comunicacao oral ou cartaz (fig. 4). Até 2012, apenas 12
trabalhos foram publicados por extenso com base nos dados
do CNCDC% "3, As causas para esta situacdo sdo com certeza
multifatoriais e a falta de tempo e a pressao assistencial
serao seguramente algumas das razées principais, entre mui-
tas outras. Esta situacao tem de ser alterada e tem de se
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Figura 4 Evolucao do nimero de comunicacdes nacionais e
internacionais apresentadas e de artigos publicados com base
nos dados do CNCDC.
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Figura5 Evolucao do nimero de trabalhos enviados e aceites
no Congresso Europeu de Cardiologia.

encontrar formas de promover a publicacao sob a forma de
artigo por extenso dos dados do CNCDC. Talvez a solucao
para este problema no futuro seja disponibilizar aos socios
da SPC que apresentam os trabalhos em congressos, € em
outras reunides, a possibilidade de ter acesso a um medical
writer contratado pela SPC, que, assim, apoiaria os investi-
gadores na elaboracao dos trabalhos cientificos escritos.

Nota-se também alguma quebra na produtividade cien-
tifica nos Ultimos anos que urge inverter. Esta diminuicao
€ consistente, uma vez que envolve ndo sé uma reducao de
analises estatisticas e de trabalhos gerados (fig. 3), mas tam-
bém das comunicagdes apresentadas com base nos dados do
CNCDC (fig. 4). O nimero de publicacdes por extenso tém-se
mantido muito baixo ao longo destes Gltimos 10 anos (fig. 4).

E também interessante analisar os dados dos trabalhos
enviados e aceites para o Congresso Europeu de Cardiolo-
gia, o qual é um marco importante para a apresentacao do
que de melhor se faz em termos de investigacao europeia e
mundial. Infelizmente, sé é possivel ter acesso aos dados
oficiais da Sociedade Europeia de Cardiologia a partir de
2007. Como se pode observar na figura 5, parece estar-se em
presenca de alguma estagnacao na investigacao portuguesa,
quer em termos de trabalhos submetidos, quer em termos
de trabalhos aceites. Estes dados objetivos merecem segu-
ramente uma analise profunda por parte da nossa sociedade
em geral e pelas proximas direcoes da SPC em particular, no
sentido de se tentar aumentar a taxa de aceitacao dos tra-
balhos portugueses neste importante forum da cardiologia
mundial.

O presente do Centro Nacional de Colecao de
Dados em Cardiologia

Gragas a informacao contida nas bases de dados do CNCDC,
€ hoje possivel ndo s6 promover a investigacao cientifica,
mas também possuir um melhor conhecimento da realidade
nacional no ambito das doencas cardiovasculares.

Esta informacdo pode revelar-se de importancia fun-
damental para analisar a situacdo atual da Cardiologia
portuguesa, para determinar as acées que possam ter um
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efeito mais imediato e eficaz para conduzir a sua melho-
ria, bem como para avaliar posteriormente o impacto que
as medidas tomadas tiveram no terreno. Esta informacao
poderia ser de interesse, particularmente para a tomada
de decisao de algumas entidades publicas, bem como para
a avaliacao dos resultados das acoes levadas a cabo pelas
autoridades de salde portuguesas. Veja-se, a titulo de
exemplo, o impacto que teve uma campanha estruturante
e coordenada de promocao da utilizacao da via verde coro-
naria no contexto das sindromes coronarias agudas no nosso
pais, a qual se iniciou em 2005 (fig. 6).

A criacao da estrutura do CNCDC permite aos centros
de Cardiologia individuais comparar de uma forma anénima
os seus resultados com a média nacional e, assim, aferir
a sua situacao e, caso seja necessario, corrigir algum aspeto
que seja necessario melhorar.

Uma das grandes vantagens dos registos continuos é a de
permitir verificar a evolucao do tratamento das doencas car-
diovasculares em Portugal, avaliar a variacao da mortalidade
e da morbilidade e verificar o desempenho do pais em termos
de cumprimento das recomendacées internacionais (fig. 7).
Os registos continuos sao mais dificeis de implementar e de
manter, mas a qualidade e o detalhe da informacao que eles
permitem ultrapassam largamente estas dificuldades.
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nos SCA, de acordo com as recomendacdes da Sociedade
Europeia de Cardiologia. Fonte: Registo de SCA da Sociedade
Portuguesa de Cardiologia.

supradesnivelamento do segmento ST em Portugal. Comparacao
entre a utilizacdo da trombdlise e da angioplastia primaria ao
longo dos ultimos 10 anos. Fonte: Registo de SCA da Sociedade
Portuguesa de Cardiologia.

Finalmente, pode indicar com rigor a necessidade de
acoes de formacao dirigidas aos locais onde sdo necessarias,
permitindo, assim, uma melhor gestao dos recursos existen-
tes para a formacao continuada.

A existéncia no terreno de registos continuos permite ter
uma ideia clara da evolucao nédo sé6 da forma de apresentacao
das doencas, mas também das mudancas de paradigma na
forma de tratamento destas doencas que ocorrem com o
tempo. A titulo de exemplo, na consulta dos dados do
Registo Nacional de Sindromes Coronarias Agudas da SPC
pode observar-se, na figura 8, a evolucao do tratamento do
enfarte agudo do miocardio com supradesnivelamento
do segmento ST que se verificou em Portugal nos Gltimos
10 anos. A mudanca de paradigma do tratamento desta
entidade ocorreu de uma forma clara em 2007, com o pre-
dominio da angioplastia primaria como forma de tratamento
preferencial quando comparado com a trombolise.

O futuro do Centro Nacional de Colecao de
Dados em Cardiologia

Olhando para o sucesso que o CNCDC obteve nos Gltimos 10
anos, nao é dificil de prever que o CNCDC ira reforcar o seu
papel como uma das principais ferramentas de suporte a
investigacao cientifica no seio da SPC, permitindo tornar
a investigacao que se faz em Portugal mais competitiva em
termos internacionais. Para que tal aconteca, é, no entanto,
fundamental que os socios tirem desta estrutura todo o seu
potencial. Seria importante que, no futuro, todos os cen-
tros de cardiologia portugueses participassem neste projeto
que é de todos. A exportacdo automatica a partir de bases
de dados locais deveria ser estimulada e desenvolvida ainda
mais.

E fundamental que o nosso programa de registos seja
conhecido (e reconhecido) nao s6 em termos nacionais,
mas também a nivel internacional. O primeiro passo nesse
sentido foi dado, em 2012, com o registo oficial do nosso
programa de registos nacionais (sindromes coronarias agu-
das) no site www.clincaltrials.gov. Este exemplo devera ser
seguido logo que possivel por todos os registos da SPC, em
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particular o de Cardiologia de Intervencao, de forma a oficia-
lizar a nivel internacional todo o nosso programa de registos.
A colaboracao estreita entre o nosso programa de regis-
tos e o programa de registos da Sociedade Brasileira de
Cardiologia que recentemente se iniciou seria também uma
aposta estratégica muito importante.

Alguns estudos epidemioldgicos que sdo efetuados em
Portugal com a colaboracao de socios da SPC deveriam ser
trazidos para o seio da Sociedade, uma vez que ja se demons-
trou no passado que o CNCDC tem capacidade para apoiar
este tipo de estudos, mantendo os investigadores respon-
saveis o total controlo sobre a sua execucao. Um excelente
exemplo desta possibilidade foi demonstrado no estudo VAL-
SIM. Ao utilizar estes servicos, é possivel reduzir de uma
forma muito significativa os custos associados ao desenvol-
vimento dos estudos e tem ainda a enorme vantagem de
ver associados a ele a independéncia e o prestigio da nossa
Sociedade. Estas vantagens deveriam ser mais exploradas
pelos socios da SPC no futuro. Seria igualmente desejavel
que registos como o de pacing e de eletrofisiologia também
fossem acolhidos no seio do CNCDC com todas as vantagens
anteriormente descritas.

Espera-se que, no futuro, alguns socios da SPC decidam
ter o arrojo de desenhar o primeiro ensaio clinico aleato-
rizado e prospetivo com base de apoio no CNCDC. E um
aspeto fundamental em termos de afirmacao cientifica da
nossa sociedade, pois permitiria deixar o estado atual de
inteira dependéncia de ensaios clinicos internacionais para
0s quais nds somos convidados a participar. Os nossos cole-
gas espanhois ja organizam os seus proprios ensaios clinicos
aleatorizados prospetivos ha ja muitos anos. Porque é que
no6s nao fazemos o mesmo?

O futuro do CNCDC passara seguramente por
varias vertentes. Em primeiro lugar, por estimular a
participacao dos centros de cardiologia nacionais nas varias
atividades do CNCDC através da promocao da exportacao
direta dos doentes a partir das suas bases de dados locais
diretamente para os registos da SPC. Assim se conseguira um
numero elevado de casos e uma regularidade na entrada dos
doentes.

Para além disso, sera importante implementar um pro-
grama de follow-ups centralizados para apoiar aqueles
centros que nao possuem capacidade logistica para o fazer.
Este programa de follow-ups é fundamental para melho-
rar a qualidade dos dados armazenados e, assim, tornar
mais competitivos os nossos registos a nivel internacio-
nal. Finalmente, sera necessario implementar no CNCDC
um programa de controlo de qualidade (auditorias aos
dados) de forma a assegurar a fiabilidade dos dados
lancados. Sem este programa de auditorias, nao sera pos-
sivel que a qualidade dos nossos registos seja reconhecida
internacionalmente.

E importante dar a conhecer o programa de registos
da SPC as autoridades de salde portuguesas de forma
a ajuda-los a conhecer a realidade nacional e para que
sejam desenhadas estratégias de melhoria dos cuidados de
salde aos nossos doentes. Seria igualmente muito impor-
tante obter o apoio destas autoridades para nos ajudar a
desenvolver este nosso projeto. Este aspeto nao poderia ser
mais atual, jd que a Direcdo-Geral de Saude - Ministério
da Salde iniciou a publicacdo de Normas Clinicas, sobre-
tudo focadas na prescricao e na reducao de custos com

os medicamentos (mais baratos ou genéricos). S6 a Socie-
dade cientifica, através dos seus registos continuos, podera
avaliar futuramente os resultados clinicos a distancia desta
iniciativa.

O CNCDC foi criado com a filosofia de servir de ferramenta
de apoio aos sdcios da SPC. Continuando a dar seguimento
a essa filosofia, o CNCDC devera disponibilizar um servico
de medical writing para os socios que pretenderem publicar
trabalhos a nivel internacional, quer com base nos registos
da SPC quer com base em dados dos servicos individuais.

Com estas medidas, sera possivel continuar a dar segui-
mento ao objetivo estatutario da Sociedade Portuguesa de
Cardiologia, de: «estimulo ao estudo e investigacao de pro-
blemas cientificos relacionados com as doencas do aparelho
circulatorio» em Portugal.
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