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REesumo

Objetivo: Estimar a prevaléncia da doenca renal cronica terminal (DRCT) pediatrica e avaliar os
dados demogrificos e as caracteristicas nefroldgicas dessa doenga no Estado de Sao Paulo no ano
de 2008. Métodos: Estudo observacional, descritivo e transversal com base em amostra da popu-
lagdo de individuos < 18 anos. A coleta de casos ocorreu de trés formas: 1. Questionario para as
unidades de didlise; 2. Consulta junto a Central de Transplantes para determinar o numero e as ca-
racteristicas de pacientes que estiveram em fila de transplante renal; 3. Consulta ao banco de dados
dos pacientes registrados no Estudo Colaborativo do Registro Latino-Americano de Transplantes
Renais Pediatricos. Resultados: Dados de 301 pacientes, com idade de 9,0+5,8 anos, sendo 140
meninas (46,5%), resultando em estimativa de prevaléncia de 23,4 casos por milhao da populagdo
com idade compativel (pmpic). A faixa etdria mais representada foi a dos 10 a 15 anos (32,2%),
e as malformagdes do trato urindrio representaram a etiologia conhecida mais comum (24,9%).
A maioria das criangas recebeu transplante renal (62,1%), e entre os individuos em didlise predomi-
nou a hemodialise (71,2%). O SUS foi o financiador mais importante dos tratamentos. Concluséo:
A prevaléncia de 23,4 casos pmpic que encontramos ¢ inferior a reportada no mundo ocidental.
Acreditamos que haja subestimativa de dados em nosso estudo, pois poucas unidades de dialise
responderam o questiondrio. Tal viés ndo invalida o carater exploratério dos resultados. E imperati-
vo mecanismos de captagdo de dados sobre a DRC pedidtrica de maneira prospectiva e nos estdgios
mais precoces da doenga para dimensionarmos esse grave problema de saude em nosso meio.

Unitermos: Insuficiéncia renal cronica; prevaléncia; pediatria; epidemiologia.

SUMMARY

Estimated prevalence of childhood end-stage renal disease in the
state of Sao Paulo

Objective: To estimate the prevalence of pediatric end-stage renal disease and evaluate demogra-
phics and renal disease characteristics in state of Sao Paulo over the year 2008. Methods: Obser-
vational, descriptive, and cross-sectional study based on a population sample with subjects < 18
years. The data collecting assumed three forms: 1. A questionnaire for dialysis units; 2. Search in
the Transplant Center to determine the number and characteristics of patients who had been in a
transplant waiting list over the study period; 3. Search in the database of patients registered at the
Latin American Collaborative Registry of Pediatric Kidney Transplantation. Results: Data from
301 patients aged 9.0 + 5.8, including 140 girls (46.5%), resulting in an estimate prevalence of 23.4
cases per million age-related population (pmarp). The age group most frequently found was 10
to 15 years (32.2%), and urinary tract malformation was the most usual known etiology (24.9%).
Most children underwent kidney transplantation (62.1%) and among subjects on dialysis, hemo-
dialysis was predominant (71.2%). The Sistema Unico de Satde - Unified National Health System
- (SUS) provided the financial support for treatments. Conclusion: The prevalence of 23.4 cases
pmarp found by the authors is lower than that reported in Western world. We believe data were
underestimated in the present study, as few dialysis units returned the completed questionnaire.
This potential bias does not invalidate the exploratory character of results. Further mechanisms for
retrospective and earlier data collecting on pediatric chronic renal disease (CRD) are needed so
that the burden of this serious health condition can be appropriately sized up.

Keywords: Kidney failure; prevalence; pediatrics; epidemiology.
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INTRODUCAO

A doenga renal cronica terminal (DRCT) é um problema
de saude publica de maior importancia e hd evidéncias de
aumento crescente na incidéncia e na prevaléncia des-
sa condi¢cdo. No entanto, ha diferengas consideraveis
nas estimativas de prevaléncia de DRCT em adultos no
mundo, com estimativas variando desde 2,5 casos por
milhdo da populag¢dao com idade compativel (pmpic) na
Nigéria, até os 1.403 casos pmpic nos Estados Unidos'.

A DRC, quando considerada em qualquer de seus es-
tagios de gravidade, determina significativo aumento da
morbidade e na mortalidade nos individuos acometidos,
notadamente por eventos cardiovasculares. Além disso,
o cuidado dos pacientes com essa condi¢ao implica em
custos elevados para o sistema de sadde pela complexi-
dade de recursos terapéuticos necessarios. Em criangas e
adolescentes essas dificuldades sdo ainda mais importan-
tes, dadas as peculiaridades de cada faixa etaria, fazendo
com que o tratamento desses pacientes seja quase indi-
vidualizado e, consequentemente, mais complexo e mais
dispendioso?®.

A maioria dos dados epidemioldgicos existentes con-
centra os estudos em adultos, o que limita a vantagem
que poderia advir do reconhecimento da DRC em suas
fases mais precoces, quando ocorre em criangas e adoles-
centes. Nessa faixa etaria os estudos sdo particularmen-
te raros, e quando a DRC em criangas ¢ avaliada, quase
sempre se estudam os casos em estagio avangado de com-
prometimento renal, em particular os doentes em dialise
ou transplante.

A viabilidade de estudos epidemioldgicos sobre a DRC
foi incrementada recentemente gragas ao desenvolvimen-
to de critérios para a classificagdo dos casos em estagios
bem delimitados, que variam de 1 a 5 em escala progres-
siva de gravidade, sendo que a DRC em estagio 5 cor-
responde aos casos em faléncia renal terminal com taxa
de filtracdo glomerular menor que 15 mL/min/1,73 m?
ou em terapia de substituigdo renal (TSR)%.

A frequéncia de DRCT em criangas é muito menor
que em adultos. Em 2007, nos EUA, estimou-se que o to-
tal de 7.209 pacientes pedidtricos estava recebendo trata-
mento para DRCT, resultando em prevaléncia de 84,6 ca-
sos pmpic®. No entanto, mesmo em estudos envolvendo
apenas criancas em estagio 5 da DRC existem enormes
variacdes na incidéncia e na prevaléncia reportadas em
diferentes paises. No Japao, em 1998, a incidéncia esti-
mada foi de quatro casos novos pmpic, enquanto em le-
vantamento envolvendo 12 paises da Europa entre 1985 e
1990 a incidéncia foi de 10 casos novos pmpic?

Parece, portanto, que ha diferencas nos perfis etiol6-
gico e evolutivo dessa condigao entre as diferentes regides
geograficas, o que sugere que estudos locais sejam neces-
sarios. Varios fatores podem determinar a variabilidade
na frequéncia de DRC em criangas, como distribui¢io ra-

cial e étnica, tipo de doengas renais prevalentes na regido
e qualidade do cuidado médico para os pacientes com
DRC precoce. De modo geral, a frequéncia de DRC é me-
nor nos paises em desenvolvimento, provavelmente por
insuficiente organiza¢do do sistema da satide que prové
os cuidados desses pacientes, com consequente elevagdo
da mortalidade associada a doenga em seus estdgios mais
precoces®.

Infelizmente em nosso meio praticamente inexistem
levantamentos epidemioldgicos voltados para a DRC em
criangas, qualquer que seja o estagio da evolugdo da doen-
¢a. Essa caréncia de estudos motivou o presente trabalho,
com o objetivo geral de estimar a prevaléncia de DRCT
em criangas e adolescentes no Estado de Sao Paulo no
ano de 2008. Além disso, procuramos também conhecer
os dados demograficos (sexo e idade) e as caracteristicas
nefrologicas (doenca de base, duracio da doencga, tipo de
tratamento e situagdo do paciente quanto a realizagao de
transplante renal) das criangas com DRCT no Estado de
Sao Paulo no ano de 2008.

Méropos

Realizamos um estudo observacional, descritivo e trans-
versal com base em amostra da populagdo em faixa etaria
pediatrica do Estado de Sao Paulo durante o ano de 2008,
definindo-se como faixa etaria pediatrica todos os indi-
viduos com idade inferior a 18 anos.

Considerando que a TSR s6 pode ser executada por
centros de didlise ou hospitais credenciados para a rea-
lizagdo de tratamento dialitico ou de transplantes renais
pedidtricos, nossa pesquisa buscou englobar todas as
unidades que prestam tal atendimento no Estado. Para
tanto, inicialmente identificamos os servigos que ofere-
cem tratamento dialitico, utilizando os enderecos dispo-
niveis nas seguintes fontes: a) Sociedade Brasileira de Ne-
frologia, b) Associagdo Brasileira dos Centros de Dialise
e Transplante, ¢) Unido dos Insuficientes Renais de Séo
Paulo, e d) centros registrados na Secretaria de Estado
da Saude de Sdo Paulo. Com essa pesquisa estabelecemos
um banco de dados contendo 225 enderecos de clinicas
e servicos de didlise, que foi a fonte a partir da qual for-
mulamos convite para participa¢do voluntaria no estudo.

Pela legislagdo atual os pacientes que sdo preparados
para transplante renal com doador falecido, mesmo que
o procedimento seja financiado pelo sistema de satde su-
plementar, devem compulsoriamente ser cadastrados no
Sistema Nacional de Transplantes, que em nosso Estado
¢ gerenciado pela Secretaria de Estado de Satide. Apenas
nos casos raros de familias que optam pela ndo matri-
cula de seus filhos na fila de doador falecido, visando a
realizag¢do de transplante renal com doador vivo exclusi-
vamente, é possivel a realizagdo do procedimento sem a
inscri¢do dos pacientes na Secretaria de Estado da Satde.
Por esses motivos, a coleta de dados de pacientes com
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DRCT néo se restringiu apenas a base de dados das clini-
cas de didlise e foi realizada em trés etapas consecutivas
e redundantes:

1. Contato telefénico com as unidades de TSR para
identificagdo e caracterizagdo dos pacientes pediatricos
em terapia na unidade e envio de um questiondrio espe-
cifico por endereco eletrénico. Tal questionario foi ela-
borado para identificagdo e caracterizacido dos pacientes
pediatricos em TSR da unidade;

2. Consulta junto a Central de Transplantes, parte in-
tegrante da Secretaria de Estado da Satde de Sao Paulo,
que realiza a coordenagio do Sistema Estadual de Trans-
plantes, para determinar o niimero e as caracteristicas
demogrificas e clinicas mais relevantes de pacientes com
idade menor ou igual a 18 anos que estiveram por algum
momento em fila de transplante renal durante todo o ano
de 2008. Deve-se ressaltar que para se efetuar a matricula
de um paciente na fila de transplante no Estado de Sao
Paulo no ano de 2008 o mesmo devia ou ja estar em trata-
mento dialitico, ou apresentar documentagao de taxa de
filtragao glomerular inferior a 20 mL/min/1,73m? o que
garantiu que nossa estratégia de coleta de dados envol-
vesse apenas individuos com DRCT em nossa pesquisa.
Essa fonte de dados é importante porque a maioria abso-
luta de criangas com doenga renal terminal é encaminha-
da para inscri¢do na fila de transplantes.

3. Uma vez que a notificagdo de transplantes renais
com doador vivo para a Central de Transplantes ainda
ndo é obrigatoria em nosso Estado (a Central de Trans-
plantes recebe compulsoriamente o movimento de ins-
cricdes na fila de transplantes com doador falecido) e
também para aumentar a possibilidade de incluir os pa-
cientes pediatricos que receberam transplante renal no
ano de 2008, acrescentamos ao banco de dados os pa-
cientes que foram registrados no Estudo Colaborativo
do Registro Latino-Americano de Transplantes Renais
Pediatricos®, selecionando-se dessa base de dados apenas
os transplantados no ano de 2008 nos centros do Estado
de Sao Paulo. Essa fonte de dados é importante porque
as criangas que receberam transplante renal com doador
vivo relacionado nio necessariamente tiveram inscri¢ao
na fila de transplantes da Secretaria de Satude.

Visto que nosso banco de dados foi construido a par-
tir de trés fontes diferentes e redundantes, havia o risco
de um mesmo paciente estar representado em duas ou
trés das fontes de dados utilizadas. Para evitar a repe-
ticdo, quando compilamos os dados das diferentes fon-
tes realizamos checagem dos casos individualmente por
data de nascimento, género e diagndstico, seguida pela
exclusdo dos individuos com registro repetido nos ban-
cos de dados.

Para a analise estatistica consideramos a base popula-
cional do Estado de Sdo Paulo para a faixa etaria pediatri-
ca de acordo com os dados do IBGE para o ano de 2008.

A prevaléncia pontual foi estimada como sendo o nime-
ro de casos (dialisados e transplantados durante o ano de
2008) por milhdo de habitantes na mesma faixa etaria.
Para estimativa da base populacional do Estado de Sdo
Paulo utilizamos os dados do Plano Estadual de Saude
2008-2011°. Nessa publicagdo estd estimado que a popu-
lagdo no Estado de Sdo Paulo em 2008 era de 41.055.761
de habitantes, sendo que 12.869.544 habitantes tinham
menos que 18 anos naquele ano®.

Para a descricao dos resultados utilizaram-se tabelas
de frequéncias, no caso de variaveis qualitativas e quanti-
tativas discretas, e para variaveis quantitativas continuas
realizou-se o cadlculo da média, desvio-padrio e valores
maximo e minimo. Para comparagdo de grupos (pacien-
tes transplantados versus ndo transplantados) foi utili-
zado o Teste ¢t de Student para amostras independentes;
nesse teste estabeleceu-se em 5% (a < 0,05) o limite para
rejei¢do da hipdtese de nulidade.

O projeto foi submetido e aprovado junto ao Comi-
té de Etica em Pesquisa do Hospital Samaritano, centro
coordenador da pesquisa em 06/12/2007, sob protocolo
n° SHS 19/07.

REesuLTADOS

Do universo inicial de 225 servigos de didlise que consta-
vam da lista previamente elaborada, foi estabelecido con-
tato telefonico com 210 centros (15 sem sucesso por nio
constar numero de telefone correspondente nas fontes
consultadas ou numeros de telefones errados ou inexis-
tentes ou, ainda, por se tratarem de telefones particulares
de médicos nao mais responsaveis pelo servico de dialise,
que ndo sabiam informar os numeros atualizados). No
entanto, a adesao dos servigos a pesquisa foi efetivamente
muito pequena e apenas oito deles enviaram os questio-
narios respondidos, apesar dos diversos e reiterados con-
tatos com cada centro que ndo enviou as respostas. Nesse
processo, obtivemos informagdes a respeito de 111 pa-
cientes que estiveram em tratamento dialitico em algum
momento no ano de 2008, sendo 53 meninas (47,7%) e
58 meninos (52,3%). Desse grupo de criangas que estive-
ram em didlise, 15 (13,5%) receberam transplante renal
no ano de 2008.

A partir da consulta dos dados de pacientes que en-
traram em fila de transplante renal da Central de Trans-
plantes em algum momento durante todo o ano de 2008,
obtivemos dados de outras 158 criangas, sendo 70 meni-
nas (44,3%) e 88 meninos (55,7%). Dessa base de dados,
67 criangas (42,4%) foram transplantadas em 2008, en-
quanto outros 91 pacientes (57,6%) permaneceram em
lista, ndo havendo na base de dados da Central de Trans-
plantes informacoes detalhadas a respeito do tratamento
dialitico desses individuos.

Finalmente, na consulta ao Registro Latino-America-
no de Transplantes, recuperamos os dados de outros 32
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pacientes transplantados em 2008 no Estado de Sdo Paulo,
sendo 17 meninas (53,1%) e 15 meninos (46,9%). Para es-
ses casos tampouco hd informagdes precisas sobre o trata-
mento dialitico empregado.

Somadas as trés fontes de dados utilizadas, recupera-
mos informagdes de 301 pacientes, com idade de 9,0+5,8
anos (minimo = 0 e maximo = 18,4 anos), sendo 140 me-
ninas (46,5%) e 161 meninos (53,5%). Esse efetivo perfaz
uma estimativa de prevaléncia de 23,4 casos pmpic no
ano de 2008. As principais caracteristicas demograficas da
amostra estudada estdo representadas na Tabela 1.

Na fragdo da amostra para a qual dispomos de dados
detalhados sobre o tratamento dialitico (111 pacientes),
observou-se que em 95 casos (85,6%) o financiamento da
TSR foi provido pelo Sistema Unico de Saude — SUS, en-
quanto 16 casos (14,4%) foram financiados pelo sistema de
saude suplementar.

Comparando-se o grupo de pacientes que receberam
transplante renal versus os que ndo foram transplantados,
observou-se diferenca estatisticamente significante na mé-
dia de idade entre os grupos (11,3 + 4,8 vs. 7,5 + 5,8 anos,
respectivamente; p < 0,001)

Tabela 1 - Caracteristicas demogréficas e clinicas dos
pacientes com doenca renal terminal - Sao Paulo, 2008

Variavel n (%)
Sexo
Masculino 161 (53,5%)
Feminino 140 (46,5%)

Faixa de idade

O ab5anos 84 (27,9%)
5a 10 anos 68 (22,6%)
10 a 15 anos 97 (32,2%)
>15e < 18 anos 52 (17,3%)

Diagnostico
Malformagoes do trato urindrio 75 (24,9%)
57 (18,9%)

30 (10,0%)

Glomerulonefrites (exceto GESF)
Glomeruloesclerose segmentar e focal

Qutras (incluindo doengas sistémicas,
congénitas/hereditarias, tumores e
causa desconhecida)

Modalidade de dialise (referente a 111
pacientes com dados disponiveis)

139 (46,2%)

Hemodialise 79 (71,2%)

Dialise peritoneal 32 (28,8%)

Realizacdo do transplante renal no ano

de 2008
Sim 187 (62,1%)
Nao 114 (37,9%)

Discussio

A prevaléncia de DRCT de 23,4 casos pmpic que encon-
tramos no presente estudo é inferior a reportada em paises
desenvolvidos do Ocidente; por outro lado, nosso achado
¢é compativel com os escassos dados disponiveis na Amé-
rica Latina. Nos Estados Unidos essa prevaléncia foi re-
centemente estimada em cerca de 85 casos pmpic’, e na
Europa um estudo incluindo dados de 12 paises reportou
a prevaléncia estimada de 62 casos pmpic no ano de 2000”.
Mais recentemente estabeleceu-se um metarregistro de
paises europeus, compilando dados referentes ao ano de
2007 em 28 paises daquele continente, com estimativa de
prevaléncia de 33,6 casos ppmic; porém nesse metarregis-
tro considerou-se apenas os casos até 14 anos de idade®.
Ja na Australia e na Nova Zelandia os dados do registro
de didlise e transplante ANZDATA apontam prevaléncia
atual de 50 casos pmpic’.

Na América Latina ha poucos dados a respeito. Em
levantamento relativamente antigo do Chile estimou-se
a prevaléncia de DRC de 43 pmpic', porém nesse estu-
do o levantamento de dados nio se limitou aos pacientes
em didlise ou transplante como o nosso, sendo esperado
que a prevaléncia fosse maior, posto que o estudo chileno
contemplou doenga renal em faixa mais ampla de acome-
timento funcional, incluindo aqueles que ndo atingiram
ainda o estagio terminal da doenca.

Em nosso pais, levantamento similar ao nosso foi rea-
lizado no Estado do Rio de Janeiro desde o ano de 2005,
e nesse trabalho, a frequéncia de pacientes com DRCT
no ano de 2007 foi de 145 casos, perfazendo prevaléncia
estimada em pacientes menores de 20 anos de 24 casos
pmpic''. No entanto, o levantamento do Rio de Janeiro
diz respeito apenas aos casos que entraram em tratamen-
to dialitico, sendo possivel que pacientes que receberam
transplante renal sem passar pela didlise ndo tenham en-
trado no registro, embora o numero de pacientes que fa-
zem transplante renal preemptivo no Brasil seja reduzido.

As possiveis explicagdes para a menor prevaléncia que
encontramos em nosso estudo em comparagio com os pa-
ises ocidentais devem incluir a mortalidade de pacientes
em DRCT, que pode ser maior em nosso meio. Os estudos
que avaliaram essa questio comparando os dados ao lon-
go do tempo sugerem que, ao contrario do que se obser-
va entre os adultos, a incidéncia da DRCT em criangas e
adolescentes ndo estd aumentando substancialmente. No
entanto, a prevaléncia é cada vez maior, chegando a tri-
plicar desde o inicio da década de 1980 até hoje, sugerin-
do redug¢do na mortalidade de pacientes pedidtricos com
DRCT?7*. E impossivel, a partir dos dados obtidos, avaliar
a mortalidade ligada a DRCT, mas ¢ plausivel formular a
hipotese de que a mesma deve ser superior a observada
nos paises desenvolvidos. No metarregistro de paises euro-
peus é nitida a diferenca de prevaléncia que se observa de
acordo com o grau de desenvolvimento dos paises, estan-
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do os valores dos paises do leste europeu consistentemente
abaixo do que se observa nos paises ocidentais. O menor
valor reportado nesse estudo foi na Letonia, com 6,3 casos
pmpic, e o maior foi na Finlandia com 92,4 casos pmpic®.

Por outro lado, também ¢é possivel creditar nossa re-
duzida prevaléncia estimada a subnotificacdo de casos.
Nosso estudo em particular é susceptivel a esse viés, uma
vez que a adesdo dos servigos de dialise foi muito peque-
na e apenas 3,6% das unidades responderam o questiona-
rio enviado; esse fato corrobora a conhecida dificuldade
de se efetuar estudos com fornecimento voluntario de
dados em nosso meio. Entretanto, deve-se ter em mente
que utilizamos estratégia redundante de coleta de dados,
ja que os pacientes que estdo em didlise sdo os que apa-
recem nas estatisticas de transplante. Considerando que
além dos questionarios para as unidades de dialise in-
cluimos também os pacientes inscritos na lista de espera
de transplante renal e os transplantes com doador vivo
do Registro Latino-Americano de Transplantes, acredita-
mos que essa redundancia atenua a lacuna deixada pela
baixa adesdo dos centros de dialise. Em nossa amostra,
dos 111 casos provenientes das unidades de didlise, 89
apareceram também em uma das outras duas fontes de
dados (80% de redundéncia), e para que um mesmo pa-
ciente ndo figurasse mais de uma vez na presente amos-
tra, seus dados das unidades de didlise foram os unicos
considerados. Esse calculo nos permite formular a hipé-
tese de que cerca de 20% dos pacientes em dialise ndo
figuram nas estatisticas do transplante, porém julgamos
ser impossivel quantificar esse viés com precisdo a partir
de nossos dados. Mas pela gravidade das repercussoes da
DRCT na faixa de idade pediatrica e pela grande espe-
ran¢a de melhora na qualidade de vida que cerca o trans-
plante renal, é pouco provavel que nimero substancial de
pacientes seja mantido em tratamento dialitico durante
um ano sem ter sido jamais encaminhado para o preparo
do transplante. Ainda assim, reconhecemos haver uma
fonte potencial de subnotificagio em nossos dados, ra-
z30 pela qual nossa prevaléncia pode estar subestimada
e deve ser vista como uma estimativa amostral da preva-
léncia da DRCT na faixa etdria pediatrica no Estado de
Sao Paulo, e ndo como sua determina¢do populacional.

A distribui¢do de casos por faixa de idade em nossa
amostra também fala a favor da possibilidade de subno-
tificagdo, uma vez que a faixa de idade superior a 15 anos
¢ a menos frequente entre nossos casos. Levantamentos
semelhantes realizados em outros paises e também em
nosso meio indicam que essa ¢ a faixa de idade com maior
frequéncia de DRCT**”*!!, o que sugere que nossos dados
podem envolver subestimativa de casos nessa faixa etdria
em especial. Por outro lado, nossa divisdo de faixas etarias
foi particularmente restritiva, uma vez que o limite supe-
rior de idade foi fixado em 18 anos, enquanto outros estu-
dos consideram 19 ou 20 anos como nivel de corte.

No entanto, a subnotificagdo que consideramos ter ha-
vido em nossa amostra ndo deve ser grande, pois o Censo
de Didlise da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) de
2008 detectou 160 pacientes com menos de 20 anos de ida-
de em tratamento dialitico no Estado de Sdo Paulo (Sesso
RC, comunicag¢io pessoal, dados ndo publicados). Naquele
censo, a porcentagem de unidades de didlise que efetiva-
mente responderam o questionario foi de cerca de 50% na
regiao Sudeste como um todo'% sendo plausivel admitir-se
que se o censo tivesse 100% de respostas, poderia retratar
cerca de 320 pacientes menores que 20 anos de idade em
tratamento dialitico em nosso Estado. Esse nimero nao ¢é
substancialmente diferente do que encontramos no pre-
sente estudo, principalmente se considerarmos que a faixa
de idade do censo da SBN envolve individuos até 20 anos,
enquanto o presente levantamento foi limitado aos pacien-
tes até 18 anos de idade.

Finalmente merece destaque o fato de que dentre as
unidades de dilise que efetivamente responderam o ques-
tionario enviado figuram quatro centros que reconhecida-
mente sdo responsaveis pelo tratamento de grande niumero
de pacientes adultos e pediatricos, em particular, (Hospital
Samaritano, Unifesp, UNICAMP e USP Ribeirdo Preto),
o que fortalece a representatividade de nossa amostra.
Contrabalanceando essa tendéncia de subnotificagdo, que
reconhecemos haver em nossos dados, existe a possibili-
dade de exagero na estimativa da real prevaléncia devida
a migracdo de pacientes de outros Estados para realizagio
do tratamento da DRC em Sao Paulo. Sabe-se que varias
familias realizam tal mudan¢a quando se encontram na
situagdo de buscar a TSR em algum de seus filhos, porém
esse nimero exato nao é conhecido.

No presente estudo observamos a ja conhecida ca-
racteristica de discreta preponderancia de criangas do
sexo masculino em relacdo ao feminino? ficando a razdo
feminino-masculino em 1:1,5. Essa observagio é tradicio-
nalmente atribuida a maior frequéncia de malformagoes
obstrutivas do trato urinario em meninos, e os presentes
dados estdo em consonancia com a literatura a respeito®".

Quando consideramos a etiologia da DRCT termi-
nal em nossos dados, a primeira informagdo que chama
atencdo é a elevada frequéncia de pacientes classificados
como “outra” etiologia. Essa categoria engloba varias si-
tuagdes como doencas hereditarias, doencas sistémicas,
doengas vasculares e tumores. Mas em nossa casuistica
essa categoria significa principalmente os casos de DRCT
com etiologia desconhecida, o que atesta a frequéncia de
casos que recebem o diagnostico tardio da nefropatia,
muitas vezes no momento do inicio da TSR. Publica-
¢do recente acerca da populagio brasileira incidente em
dialise mostra que entre 2000 e 2004, 90.356 pacientes
iniciaram didlise, e a causa indeterminada foi a princi-
pal etiologia da DRCT, respondendo por 44% dos casos,
que é compativel com o encontrado no presente estudo™.
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Esses dados em conjunto sugerem que o diagnoéstico da
DRC no Brasil ¢ tardio e ainda precisa ser aperfeicoado.

Outro ponto que merece discussdo em nosso estudo
¢ o tipo de TSR empregada, que foi predominantemente
o transplante renal. Esse dado difere do que se observa
entre os adultos em nosso meio, nos quais a TSR mais
frequentemente empregada ¢é a dialise'*"". Isso pode ser
parcialmente devido a falta de informagdo precisa das
nossas fontes de coleta de dados em dialise, embora nos
pareca que essa observacdo deve corresponder também
a realidade. Atribuimos essa diferenca a bem-sucedida
politica de priorizacdo de criangas para alocagdo de rins
de doadores falecidos, que é empregada em nosso Esta-
do ha mais de dez anos e que recentemente foi estendida
para todo o territério nacional. Essa politica consiste em
alocar os dérgaos de doadores menores de 18 anos para
receptores na mesma faixa etdria, e logrou redugio sig-
nificativa no tempo de espera das criancas e adolescentes
para receber transplante renal em nosso meio'. Atual-
mente o tempo médio de espera de um individuo com
idade inferior a 18 anos para o transplante renal é de cerca
de 7 meses em nosso Estado (Nogueira PCK, comunica-
¢do pessoal, dados ndo publicados).

Encontramos diferenga significativa quando com-
paramos os pacientes que receberam transplante com
os que ndo o fizeram, sendo as criangas transplantadas
de idade superior. Pode-se aventar que a diferenca de
idades seja decorréncia de maior tempo de espera para
o transplante renal nas criangas que atingiram tal des-
fecho, porém em nossa casuistica o tempo de dialise
no grupo de pacientes transplantados foi comparavel
ao observado entre os que ainda ndo receberam trans-
plante (1,4 + 1,1 vs. 1,6 £ 1,7 anos respectivamente, p =
0,439), o que sugere que a diferenga de idades observada
entre os grupos nao seja meramente um reflexo de que
os transplantados esperaram mais tempo. A diferenga
de idades observada entre os grupos nos permite for-
mular a hipdtese que, dentre as criancas e adolescentes,
0 acesso ao transplante seja mais rdpido em individuos
com idade superior. De fato, é conhecido da pratica cli-
nica em transplantes renais que crian¢as pequenas tém
com mais frequéncia malformagdes do trato urinario
que representam desafio complexo. Embora niao haja
consenso a esse respeito, a maioria das evidéncias su-
gere ser necessario o preparo do trato urindrio antes do
transplante'’, e o preparo desses pacientes é complexo
e frequentemente envolve cirurgia de ampliagdo vesi-
cal, o que pode fazer com que esses pequenos pacientes
tenham maior dificuldade para chegar ao transplante
renal. Essa hipdtese ndo pode ser posta a prova no pre-
sente estudo e merece, a nosso ver, uma pesquisa exclu-
sivamente dedicada a essa importante questao.

Finalmente, os presentes dados corroboram a notéria
predominéncia do Sistema Unico de Sadde como finan-

ciador da TSR em nosso meio. Resultados muito seme-
lhantes foram encontrados no Censo de Dialise da SBN'2

Em conclusdo, a presente pesquisa fornece dados que
nos permitem divisar algumas caracteristicas importan-
tes nesse grupo de individuos gravemente enfermos, a
despeito da possibilidade de ter ocorrido subnotificagio
da DRCT em criangas. Como pontos positivos do pre-
sente estudo, consideramos que a estimativa realizada
da prevaléncia da DRCT em pediatria, que até entdo nao
havia sido estudada em nosso Estado, pode subsidiar a
formula¢do de novas perguntas de pesquisa pertinentes
ao cuidado de criangas com DRCT. Consideramos mais
ainda o aprofundamento do conhecimento epidemio-
légico da DRCT em criancas e adolescentes como uma
necessidade imperativa, principalmente quando levamos
em conta que existem estratégias comprovadas para re-
duzir o impacto ou retardar a progressdo dessa doenca'®.
O diagndstico impreciso e principalmente tardio que é su-
gerido pelos presentes dados leva ao retardo na adogao de
medidas terapéuticas que poderiam ter impacto potencial
na evolugao da DRCT. Dado o protagonismo central do
SUS como financiador da TSR em nosso pais, nos parece
desejavel e oportuno o estabelecimento de mecanismos
de cooperacio de todos os setores envolvidos no cuidado
dessas criangas, em conjunto com o SUS, na busca de me-
canismos de capta¢do e andlise de dados sobre a DRC na
faixa etdria pedidtrica de maneira prospectiva, nao apenas
em sua fase terminal mas também nos estagios mais pre-
coces da doenca, tomando como fonte de dados os meca-
nismos de controle de custos do préprio SUS.
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