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Resumo

Objetivo: descrever os procedimentos de criaciio da base de dados nacional dos pacientes em tratamento dialitico pelo
Sistema Unico de Satide (SUS). Métodos: efetuou-se relacionamento deterministico e probabilistico dos registros de Autori-
zagdo de Procedimentos de Alta Complexidade (APAC) entre 2000 e 2012, utilizando-se o Statistical Analysis System (SAS) e
o Fine-Grained Records Integration and Linkage Tool (FRIL). Resultados: concatenou-se 14.200 arquivos e identificou-se
38.038.040 registros; destes, 17.534 (0,046%) foram excluidos por no preenchimento das varidveis ‘Cadastro de Pessoa
Fisica’ (CPF) e ‘Cartdo Nacional de Saiide’ (CNS) e 100.432 (0,264%) por referirem a campanha de cirurgia de catarata; no
periodo, 351.076 individuos iniciaram tratamento dialitico e 280.667 (79.9%) permaneceram no SUS por trés meses ou mais
de tratamento. Conclusdes: a metodologia utilizada permitiu a construciio de uma base de dados para monitoramento dos
individuos em tratamento dialitico no SUS, podendo ser titil para outras enfermidades cujos tratamentos so registrados na APAC.

Palavras-chave: Insuficiéncia Renal Cronica; Sistema de Informago em Saide; Anilise de Dados; Vigilancia Epidemio-

logica.

Abstract

Objective: to describe the procedures employed in constructing a national Unified Health System (SUS) dialysis
patients database. Methods: deterministic and probabilistic linking of High Complexity Procedures Authorization
(APAC) records 2000-2012 was performed using the Statistical Analysis System (SAS) and the Fine-Grained Record
Integration and Linkage Tool (FRIL). Results: 14,200 APAC files were linked. 38,038,040 records were identified. 17,534
(0,046%) were eliminated as they lacked the Social Security (CPF) or National Health Card (CNS) key variables. 100,432
(0,264%) referring to unrelated cataract operations were also eliminated. Over the period, 351,076 individuals began
dialysis treatment on the SUS and 280,667 (79.9%) remained in treatment for >3 consecutive months. Conclusions:
the methodology used enabled a SUS dialysis patient monitoring database to be built. It can also be applied for moni-
toring procedures for other pathologies reimbursed under the APAC data system.
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I Construgao de base de dados nacional de pacientes em tratamento dialitico pelo SUS

Introducao

A doenga renal cronica (DRC) é um importante
problema de Satde Publica no mundo, particularmente
para o Brasil. Em sua fase mais avancada, chamada de
doenca renal cronica terminal (DRCT) ou estagio final
de doenga renal (EFDR), ocorre perda progressiva e
irreversivel da fungdo renal. Nessa fase mais avangada,
0s pacientes necessitam de uma terapia renal substi-
tutiva (TRS) para sua sobrevivéncia.!

Estima-se que no mundo, aproximadamente um
milhéo de pessoas com DRCT sejam submetidas 2 uma
das trés modalidades de TRS — hemodidlise, didlise
peritoneal e transplante renal — e mais de 220.000
novos pacientes iniciem didlise a cada ano.?

No Brasil, o tratamento de TRS ¢ financiado, ma-
joritariamente, pelo Sistema Unico de Satde (SUS).
A Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) estimou
que, em 2010, cerca de 85,8% dos pacientes em TRS
foram assistidos exclusivamente por pelo sistema e
92,4% das unidades de tratamento mantinham con-
vénio com o SUS.*

Estima-se que no mundo,
aproximadamente um milhdo de
pessoas com DRCT sejam submetidas a
uma das trés modalidades de terapia
renal substitutiva.

Para registrar e realizar o pagamento dos pacien-
tes em tratamento, o Ministério da Saide criou, em
1997, o Subsistema de Informagfo de Procedimentos
de Alta Complexidade, por meio do instrumento da
Autorizagdo de Procedimentos de Alta Complexidade
(APAC).*> A APAC possui um identificador tinico, o
Cadastro de Pessoa Fisica (CPF), o qual permite, me-
diante técnicas de relacionamento de bases de dados,
delinear estudos epidemioldgicos como, a exemplo dos
trabalhos desenvolvidos por Gomes Jr e colaboradores,
Moura e cols., Cherchiglia e cols. e Queiroz e cols.,
entre outros.*’

Em 2004, a partir da publicac¢io de uma portaria
ministerial, incorporou-se 0 uso do Cartdo Nacional de
Satide (CNS) com o objetivo deste substituir gradual-
mente — até 2006 — o Cadastro de Pessoa Fisica nesse
papel.”” Essa troca tornou dificil construir, a partir
das bases APAG, series historicas de indicadores sobre

tratamentos de alta complexidade no ambito do SUS.
Destaca-se, por exemplo, a dificuldade encontrada
pela Rede Interagencial de InformacGes para a Satide
(RIPSA), desde 2007, para atualizar o indicador de
prevaléncia de pacientes em didlise no SUS — indica-
dor D22."

Na perspectiva da elaboracio de um método que
permitisse a andlise epidemioldgica, estabeleceu-
-se uma abordagem de concatenaciio dos muiltiplos
arquivos da APAC por meio de relacionamento de-
terministico e probabilistico. Essa abordagem visou
organizar uma série histérica desses pacientes, além
de permitir a retroalimentacdo anual desses arquivos
para uso na gestao e na pesquisa relacionadas a doenca
renal cronica terminal no SUS.

0 objetivo deste estudo foi descrever a metodologia
utilizada para a construgio da base de dados dos pa-
cientes em tratamento dialitico atendidos pelo Sistema
Unico de Satide do Brasil no perfodo de 2000 a 2012.

Métodos

0 desenvolvimento da base de dados dos pacientes
em tratamento dialitico atendidos pelo SUS compre-
endeu trés etapas:

1* etapa — Documentacdo do Subsistema de Auto-
rizagdo de Procedimentos de Alta Complexidade
relacionado 2 APAC/TRS, mediante a reunido de
artigos cientificos, instrumentos normativos e
outros documentos técnico-administrativos que
descrevessem suas caracteristicas e finalidades, e
suas normas internas de funcionamento;

2% etapa — Relacionamento deterministico/probabilis-
tico dos arquivos das APAC com dados sobre TRS
coletados durante o periodo de 2000 a 2012, para
elaboracio da base de dados; e

3% etapa — Comparacio dos resultados da base obtida
com os de outros estudos que utilizaram metodo-
logias semelhantes.

Segundo o estabelecido na Norma Operacional
Bisica SUS 01/96, editada pelo Ministério da Satde,
a remuneragiio de Procedimentos Ambulatoriais de
Alto Custo/Complexidade deve consistir no pagamento
dos valores apurados, por intermédio do Sistema de
Informacdes Ambulatoriais do Sistema Unico de Satide
(SIA/SUS), com base na APAC.

A APAC identifica cada paciente e assegura a prévia
autorizacao e o registro adequado dos servicos a ele
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prestados. Compreendem procedimentos ambulato-
riais integrantes do SIA/SUS aqueles definidos pela
Comissio Intergestores Tripartite (CIT) e formalizados
por portaria do 6rgdo competente do Ministério.'?
Desse modo, em abril de 1997, o subsistema foi imple-
mentado em Ambito nacional, tendo como finalidade
o gerenciamento do custeio dos procedimentos de
alta complexidade realizados pelos servi¢os puiblicos
e privados, sejam eles contratados ou conveniados 20
SUS. A APAC/TRS foi 0 primeiro formato de autorizago
implementado por esse modelo. 2

Na implementacio das APAC/TRS, definiu-se um
fluxograma de tratamento ambulatorial para a doenca
renal cronica pelo SUS. Existe um formuldrio padro-
nizado para preenchimento desses dados, uma vez
que as APAC so emitidas pelas Secretarias de Estado
e Municipais de Satide e reguladas pelo Ministério da
Satide, via normas e portarias reguladoras,®”1013.14
Todos os dados sdo gerados mensalmente, a partir
das unidades que atendem aos pacientes em TRS;
posteriormente, esses dados sio encaminhados a0
Departamento de Informdtica do SUS (Datasus),
onde sdo consolidados — também mensalmente — em
arquivos por unidade da federagdo. A APAC/TRS tem
validade de trés meses. Como uma terapia renal pode
durar anos, serdo utilizadas varias APAC e, consequen-
temente, observar-se-d0 muitas repeticdes de APAC/
TRS em nome do mesmo paciente, estendendo-se
sobremaneira a base de dados.

A informag@o contida nas APAC estd disponivel
no Datasus, porém com acesso limitado. Trata-se de
uma informagfo 4gil: novas inclusdes de pacientes e
os relatérios dos procedimentos sdo disponibilizados
em intervalos de até 30 dias no ambito municipal, e de
dois meses nas bases de dados nacionais.

A melhor qualidade nas informacdes permite
maior controle e avaliacdo mais acurada, com vistas
as autorizacoes de procedimentos. Dessa forma, a
APAC/TRS deveria constituir um instrumento mais
fidedigno e consistente de informagdes sobre a DRCT,
uma vez que especifica o procedimento, a frequén-
cia, a data e o tempo de tratamento, viabilizando
estimativas de morbidade, mortalidade e custos
implicados.”">!8

0 relacionamento deterministico busca, a partir de
identificadores, a concordéncia exata entre registros,
classificando-os como pares ou ndo pares. Esse mé-
todo foi utilizado para vincular os registros quando
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havia um identificador vélido."* O relacionamento
probabilistico utiliza informagdes de variaveis iden-
tificadoras, com base na avaliacio do grau da con-
cordancia e discordancia entre essas informacdes, de
forma a determinar a confianca de que um dado par de
registros seja verossimil. Esse tipo de relacionamento
foi utilizado como método complementar, para iden-
tificacio de possiveis duplicatas.?"*

Neste estudo, para o relacionamento determinis-
tico, optou-se pela utilizaco do software Statistical
Analysis System (SAS) como principal ferramenta,
considerando-se sua capacidade de processamento,
estabilidade e agilidade na manipulacio de grandes
bases de dados. Um arquivo tinico foi entdo gerado,
com registros relacionados de forma deterministica.
Para identificar inconsisténcias entre os pares, foi
realizado o pareamento probabilistico por outra
ferramenta, o Fine-Grained Record Integration and
Linkage (FRIL).

Um diagrama dos passos seguidos na elaboragio
da base de dados é ilustrado na Figura 1, e cada um
dos passos é descrito a seguir.

Os registros eletronicos das APAC/TRS emitidas,
gerados mensalmente pelas unidades que atendem os
pacientes em TRS, sdo posteriormente encaminhados
para o Datasus e nomeados de acordo com o seguinte
critério de rotina: os dois primeiros caracteres (XX)
indicam o tipo do arquivo (AC, PC, CO, EX, PF e AN);
e os demais, a unidade federativa (UF), o ano (AA) e
o més (MM) de competéncia, respectivamente.®

Os dados referentes aos pacientes em tratamento
dialitico, coletados das APAC/TRS, sdo armazenados
nos seguintes arquivos, gerados para cada més/peri-
odo, desde a criacio do sistema até 2007:

- 0 arquivo AC (corpo da APAC/TRS) armazena
informagoes sobre o paciente e a modalidade do
tratamento;

- oarquivo PC (paciente) contém as informacdes de-
mogrificas e as condicdes de entrada dos pacientes
renais cronicos no sistema;

- oarquivo CO (cobranga) possui informacdes sobre
faturamento de procedimentos, incluindo servigos
mensais, por procedimento, com quantidade e
valores produzidos e cobrados, ou glosados;

- oarquivo EX (exame) retine informacdes sobre exa-
mes relacionados 2 doenca de base, comorbidade e
informagoes sigilosas — soropositividade para HIV,
HbsAg e Anti-HCV — dos pacientes;
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Importacao de dados APAC de Terapia

Renal Substitutiva (TRS)

( Coleta de dados do DATASUS j

Conversao de formato dos arquivos
(DBF para SAS V9)

( Busca por arquivos corrompidos ou faltantes j

v

[ 14.200 arquivos recebidos/ j

importados com sucesso

AC PC © EX PF

AN

Nefrologia
(1.620arquivos, 100%)

Informacoes APAC Pacientes Cobranca Exames Farmacia
(2.541 arquivos, 99%) §(2.533 arquivos, 98,8%) i (2.546arquivos,99,3%) J§ (2.531arquivos, 98,7%) | (2.429arquivos, 94,8%)

Y
[Bases APAC concatenadas usando]

nimero da APAC e CPF/CNS

2000-2007 2008-2012

Base de dados APACTRS Base de dados APACTRS

' Renomear e redimensionar
i asvariaveis

! Aplicarfiltro para o

i | pareamento __ ___

Padronizagio |- 7
emmmmmmmmmeaas .

' Exclusoes de registros: -
i -Sem CPF/CNS, chaves de !
1 identificacdo (17.534); H
- Registros de cirurgia de

1 Catarata(100.432)

1 - Registros dupllcados R

—————"

Limpeza da base de dados

i ! Identificados 351.078 pacientes |
l que receberam tratamento !
' publico de didlise renal, sendo 1
1 que 280.667 receberam o H
| tratamento por pelomenos3 |

| 8.358 identificadores |

:unlcosenvolwdosnos Y 5 . R
1 novos vinculos ______: areamento probabilistico

2000-2012

Base de dados nacional de pacientes
com tratamento de terapia renal
substitutiva pelo SUS

Figura 1 - Fluxograma da construcao da Base Nacional de Pacientes em Tratamento Dialitico pelo Sistema
Unico de Satide (SUS), 2000 a 2012
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-0 arquivo PF (farmdcia) dispde a relagio de pa-

cientes e medicamentos excepcionais; e
-0 arquivo UD (cadastro de unidade) armazena

dados das unidades prestadoras de servigos — pu-

blicas, privadas ou conveniadas.

Em 2008, esse subsistema foi reestruturado e todos
seus dados, até entdo fragmentados em seis arquivos,
foram agrupados em arquivos especificos quanto a0
tipo de tratamento. No caso da TRS, os dados de cada
unidade de federacdo passaram a ser armazenados em
um tnico arquivo mensal, denominado AN (arquivo
de nefrologia)."?

Para verificar se o nimero de arquivos recebidos
no periodo de 2000 a 2012 estavam em conformidade
com a quantidade de arquivos esperada, foi desenvolvido
um algoritmo em SAS para identificacio dos arquivos
ausentes. Apds essa fase, iniciou-se a padronizago dos
arquivos AG, PC, CO, EX, PF e AN, para a concatenacio.
Nio foi incluido o arquivo UD porque suas informagoes
referem-se as unidades prestadoras de servigos puiblicas,
privadas ou conveniadas, além de que esses dados ndo
foram previstos para fazer parte deste estudo.

Na preparagdo para o relacionamento da série
histérica do periodo de 2000 2 2007, foram utilizados
todos os arquivos AC, PC, CO, EX e PE Os registros dos
arquivos PC e EX, por serem especificos de TRS, ndo
necessitaram de qualquer tipo de sele¢do. Os arquivos
AG, CO e PF, por sua vez, contém informacoes sobre
todos os pacientes em tratamentos nas dreas de Nefro-
logia, Cardiologia, Oncologia, Ortopedia e Oftalmolo-
gia, entre outras. Assim, esses arquivos necessitaram
de um procedimento de selecio dos individuos, uma
vez que o objetivo do estudo era construir uma base
exclusiva de pacientes em tratamento dialitico.

Assele¢do dos individuos no arquivo CO foi realizada
mediante filtragem, para a qual foram considerados
codigos especificos referentes aos procedimentos de
(i) hemodidlise e (ii) didlise peritoneal, e a0s medi-
camentos usados pelos pacientes durante o tratamento
dessas duas modalidades. Para tanto, utilizou-se a
varidvel COB_TIPATE (tipo de atendimento cobrado)
e seus cdigos 27 e 30.

No arquivo AG, o filtro foi feito por meio das vari-
aveis APA_TIPATE e APA_PRIPAL. A varidvel APA_TI-
PATE (tipo de atendimento cobrado) define o tipo de
atendimento segundo c6digos — no caso de Nefrologia,
0 c6digo 27. A varidvel APA_PRIPAL refere-se ao
c6digo do procedimento principal cobrado pelo aten-
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dimento: 0305010026; 0305010069; 0305010085;
0305010107; 0305010166; 0305010182; 2701101;
2701103; 2701104; 2701107; 2701108; 2701109;
2701110; 2703101; 2703103; 2703106; 2703107,
2703108; 2703109; 2703111; 2703114; 2703116;
2703118; 2703118; e 2703120. A mesma regra foi
aplicada ao arquivo PF, selecionando-se registros
como valores nas varidveis PAF_DIAGPR (diagnéstico
principal) e PAF_DIAGSE (diagnéstico secundirio)
referentes aos cdigos da Décima Revisdo da Classifi-
cacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados 2 Satide (CID-10): N18.0 (doenca renal
em estadio final); N18.8 (outra insuficiéncia renal
cronica); e N18.9 (insuficiéncia renal cronica nio
especificada). Dados relacionados a transplante renal
foram removidos de todos os arquivos.

Um entrave para a concatenacio das séries 2000-
2007 e 2008-2012 foi a mudanga na denominacio das
varidveis identificadoras do paciente, entre um periodo
e 0 outro. Como solugzo, implementou-se um algoritmo
capaz de manter a comunalidade existente entre essas
varidveis. Informacdes de algumas varidveis da série
2000-2007, que haviam sofrido quebra de continuidade,
foram mantidas na série histérica seguinte. Um caso de
destaque entre as varidveis descontinuadas é o CPF do
paciente. Do inicio da série até julho de 2004, o CPF era
uma informacfio obrigatdria para acessar o tratamento
de TRS no SUS, permitindo a identificacio do paciente.
Contudo, o preenchimento dessa varidvel apresentava
algumas inconsisténcias, incompletitude e duplicidades.
Em 2004, uma portaria ministerial incorporou o uso do
CNS, o qual passou a substituir — gradualmente — o CPF
até 20006.° Nesse periodo de substituicao da referéncia
de registro, 0 mesmo paciente pode apresentar um dos
dois identificadores ou ambos. Nos anos posteriores, a
varidvel identificadora obrigatoria para o tratamento no
SUS passou a ser apenas o0 CNS.'

A identificacio de um caso e a criacio de um
identificador winico para cada individuo deu-se pela
combinacdo, na base concatenada, dos seguintes
campos: APA_GESTAO (codigo de gestio do muni-
cipio); APA_NUM (niimero da APAC); APA_CPFPCN
(CPF do paciente); e APA_CNSPCN (ntimero do CNS do
paciente). Para cada individuo foi definido um deter-
minado nimero de pares com um ID-tinico, gerando
um cluster de registros de dados do paciente. Cada
cluster contém, no minimo, um registro por individuo,
dispondo informagoes sociodemogrificas, clinicas,
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tipo e modalidade de tratamento e custos, entre outras.

Foram excluidos os registros que nao possuiam CPF

(ou com CPF invilido) e/ou CNS no periodo.

0 processo de validaco do identificador tinico teve
por objetivo eliminar trés inconsisténcias detectadas
na elaboragio da base de dados:

i) paciente com mais de um nimero de CNS no
periodo de 2008 a 2012, gerando mais de um
identificador “tnico”;

ii)nimero de CNS vinculado a mais de um paciente,
gerando apenas um identificador quando o correto
seria mais do que um; e

iii) pareamento de registros por um identificador tinico
com CPF ou CNS invilido, situacio em que foram
excluidos registros de CPF ou CNS com nimero de
digitos incorretos ou com todos os digitos iguais;
registros de CPF com digito verificador inconsisten-
te, porque o subsistema APAC permitiu a entrada de
tais CPE, nao foram excluidos.

Para identificar e eliminar essas inconsisténcias,
utilizou-se o instrumento FRIL no pareamento proba-
bilistico da base de dados concatenada (20002 2012).
As seguintes varidveis foram utilizadas nesse processo:
- nome do paciente (AP_NMPCN);

- data de nascimento (AP_DTNASC);

- nome da mie do paciente (AP_MAEPCN); e

- municipio de residéncia do paciente (AP_MUNPCN).
Para avaliar a similaridade entre varidveis de dife-

rentes registros, foi utilizada a distincia de edigdo de

Levenshtein. E para a defini¢iio do peso de cada varidvel

no escore de confianca, foram utilizados os parametros

de pareamento recomendados por Jurczyk e colabo-
radores.?>* Néo foi realizada revisdo manual da zona
cinza. Em vez disso, definiu-se como pares verdadeiros

aqueles cujos escores de confianga foram superiores a

75%, com base em metodologia e curva de frequéncia

adaptadas da abordagem de Blakely & Salmond.*!

Casos incidentes de doenca renal cronica terminal
foram identificados a partir da menor data observada
no campo ‘data de referéncia’ em seus diversos regis-
tros no sistema, para indicar quando o paciente entrou
no subsistema. Em razdo das inconsisténcias observa-
das no preenchimento dessa varidvel no ano 2000 — e
apenas para este periodo —, um caso incidente foi defi-
nido a partir da menor data da varidvel ‘data do inicio
de tratamento’: para os demais anos, considerou-se a
menor data de referéncia do paciente como a data do
inicio de seu tratamento dialitico pelo SUS.

Todo esse processo de elaborago da base de dados
final, denominada ‘Base Nacional de Pacientes em Trata-
mento Dialitico do periodo de 2000 2 2012’, concluiu-se
com o desenho de uma tabela tinica, na qual se encontra
40 menos um registro para cada paciente.

Realizou-se uma andlise do método deterministico/
probabilistico, mediante comparagio com outros
trabalhos de pesquisa que estimaram o nimero de
pacientes em tratamento dialitico utilizando-se dos
arquivos de dados do subsistema APAC. Para tanto,
levou-se em consideracdo estudos que utilizaram
metodologias iguais e/ou semelhantes a0 método
utilizado neste estudo.

Para reduzir a possibilidade de inclusio de in-
dividuos com insuficiéncia renal aguda e melhorar
a precisdo do método, também foi criada uma base
de dados separada, composta de individuos com
registros nos arquivos do subsistema APAC por peri-
odo inferior a trés meses. Sobre essa segunda base,
analisou-se a modalidade de tratamento e 0 motivo
de saida desses individuos. Os pacientes levados a
6bito tendo por causa bdsica as patologias de base
para doenca renal cronica terminal foi considerado
por este estudo como um indicativo de acesso tardio
a TRS, conforme a classifica¢io descrita por Moura
e cols.”

0 projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité
de Ftica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre em 10 de marco de 2010, sob o n° 100.056,
e atende a Resolugio do Conselho Nacional de Satide
CNS n° 4606, de 12 de dezembro de 2012. As bases de
dados utilizadas foram disponibilizadas pela Secretaria
de Vigilancia em Satide do Ministério da Satide.

Resultados

Sobre o periodo analisado, era esperado um con-
junto de 2.562 arquivos (8 anos x 12 meses x 27 UF,
considere-se que nio houve servico de TRS no Estado
do Amapd entre janeiro de 2000 e junho de 2002)
para cada uma das bases AC, PC, CO, EX e PE, e 1.620
arquivos para a base AN (5 anos x 12 meses x 27 UF).
0 Datasus disponibilizou 2.541 (99,1%) arquivos AC,
2.533 (98,8%) arquivos PC, 2.546 (99,3%) arquivos
€O, 2.531 (98,7%) arquivos EX e 2.429 (94,8%)
arquivos PF para o conjunto das 27 unidades da
federacdo. Concatenaram-se 14.200 arquivos para a
construcdo da base de dados nacional.
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No conjunto dos arquivos recebidos do Datasus,
foram identificados 163 arquivos ausentes, dos quais
66 foram posteriormente recuperados com a ajuda da
equipe do Departamento de Informdtica do SUS. Afinal,
constatou-se que 0s 97 arquivos restantes haviam sido
computados no més subsequente, nio comprometendo
a consisténcia da base de dados constituida.

Na elaboracio dessa base de dados, identificou-se
um total de 38.038.040 registros, dos quais foram
excluidos 17.534 (0,046%) por ndo apresentarem o
preenchimento vélido das varidveis ‘CPF’ e/ou ‘CNS’; e
outros 100.432 (0,264%) referentes 2 campanha de ci-
rurgia de catarata realizada nos anos 2000 e 2001, que
haviam sido incluidos na base de dados do APAG/TRS
por uma resolu¢o administrativa interna ao Datasus.

Foi realizado o relacionamento probabilistico de
um conjunto de 256.720 identificadores tinicos, com a
deteccio de 8.400 pares. Cada par indica, com grande
nivel de confianca, que os dois identificadores tinicos
distintos foram atribuidos 2 um mesmo individuo.
Nesses casos, cada par de dados (do individuo) foi
identificado como sendo de um tinico individuo. Dessa
forma, o processo de relacionamento probabilistico
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corrigiu as duplicacoes de registros existentes, que
corresponderam a aproximadamente 2% do total.

No periodo de 2000 a 2012, 351.076 individuos
iniciaram tratamento dialitico no SUS e 280.667
(79,94%) deles permaneceram no sistema apos trés
meses consecutivos de tratamento, conforme o fluxo-
grama que descreve todo o processo de construcio da
Base Nacional de Pacientes em Tratamento Dialitico
(Figural).

A'Tabela 1 apresenta o nimero de pacientes em tra-
tamento dialitico no periodo de 2000 2 2012, segundo
este estudo. Observa-se que os niimeros encontrados
sdo, em geral, muito semelhantes aos encontrados por
outros estudos que adotaram diferentes metodologias
de concatenacdo das bases."*

Dos 72.287 pacientes que sairam do sistema antes
de trés meses consecutivos de tratamento, 63.934
(92,8%) encontravam-se em tratamento de hemodi-
dlise e 24.921 (35,4%) tinham evoluido a obito cuja
causa bésica de morte estava relacionada 2 DRCT. A
Tabela 2 descreve essa evoluciio no niimero de indi-
viduos, observando-se uma redugdo percentual dos
6bitos a0 longo do periodo estudado.

Tabela 1 - Comparagao com os estudos que estimaram o niimero de pacientes em tratamento
dialitico utilizando as bases de dados da Autorizacao de Procedimentos de Alta Complexidade (APAC),

2000a 2012
Sem exclusao® Com exclusao®

Ano Estudo atual RIPSA®( Estudo atual Estudo de Szuster®
2000 61.931 60.796 57.105 58.746
2001 66.205 60.328 62.891 64.005
2002 68.928 70.047 65.324 69.052
2003 77447 72.640 70.619 73.370
2004 79.733 76.411 74.083 78.260
2005 83.305 81.384 78.371
2006 87.554 86.284 82.265
2007 91.742 94.282 85.851
2008 89.739 85.521
2009 96.171 91.361
2010 100.923 95.918
201 106.125 100.614
2012 117112 104.433

a) Individuos com menos de trés meses consecutivos de tratamento
b) RIPSA: Rede Interagencial de Informacdes para a Satide
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Tabela 2 - Pacientes em tratamento dialitico pelo Sistema Unico de Satide (SUS), que sairam do SUS antes de
trés meses consecutivos de tratamento, 2000 a 2012

Pacientes que sairam do SUS

Pacientes que sairam do sistema por

Ano obitorelacionado a DRCT®
N N %

2000 4.826 2.393 50
2001 3314 1.445 44
2002 3.604 1.594 44
2003 6.828 1.901 28
2004 5.650 1.660 29
2005 4.934 1.973 40
2006 5.289 2.082 39
2007 5.891 2.068 35
2008 4.218 1.502 36
2009 4.810 1.688 35
2010 5.005 1.784 36
2011 551 1917 35
2012 12.407 2914 23
a) DRCT: doenca renal cronica terminal

Discussao programacio que permitisse criar um identificador

A motivagdo deste estudo foi construir uma base
de dados nacional que permitisse contabilizar o ni-
mero de pacientes em terapia renal substitutiva pelo
Sistema Unico de Satide ao longo do tempo e, dessa
forma, monitorar a incidéncia, prevaléncia e letalidade,
bem como estimar custos e subsidiar a gestdo desses
servicos. A base de dados foi desenvolvida mediante a
técnica de pareamento deterministico, que relaciona
pares de registros a partir da concordancia exata de
identificador tnico e confidvel. A elaboragio dessa
base demonstrou que o conjunto de arquivos gerados
pela APAC pode ser disponibilizado de forma concate-
nada, ao longo do tempo, permitindo a caracterizagdo
do perfil de pacientes em tratamento dialitico oferecida
no ambito do SUS.

No esteio dos procedimentos do relacionamento,
houve algumas dificuldades na concatenagio dos
arquivos referentes ao periodo de 2004 a 2007,
considerando-se que, a0 longo da série historica,
em determinados registros, alguns individuos eram
identificados pelo Cadastro de Pessoa Fisica — CPF —,
e em outros, pelo Cartdo Nacional de Satide — CNS. Tal
constatacdo exigiu a implementacdo de uma rotina de

tinico para descrever a trajetéria de cada paciente no
sistema. Essa fase do estudo foi sobremaneira labo-
riosa, demandando muitas horas de processamento
computacional, especialmente para os testes de veri-
ficacio dos procedimentos adotados: inspecdo visual
dos valores das varidveis; frequéncia das varidveis
essenciais preenchidas (nome, nome da mae, sexo,
idade, local de residéncia, diagndstico de base, uni-
dade de tratamento, data de inicio do tratamento, data
de referéncia, nimero da APAC, CPF, CNS); e andlise de
comportamento dessas variaveis ao longo do tempo.
Para dirimir as possiveis incertezas da técnica de
pareamento deterministico, adotou-se um relaciona-
mento probabilistico, além da validacio do método
empregado mediante a comparagio dos resultados
com os de outros estudos que utilizaram esses ar-
quivos e uma técnica de relacionamento semelhante.
Nesse sentido, compararam-se os resultados aqui
encontrados com as informagdes do primeiro estudo
realizado por Cherchiglia e cols., autores que elabora-
ram uma ‘Base Nacional em TRS’ do periodo de 2000
a 2004 a partir do relacionamento deterministico-
-probabilistico. O nimero de individuos com CPF
distintos encontrados em nossa base para o periodo
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2000-2003 (107.656) foi inferior a0 de Cherchiglia e
cols. (127.410).® Outra comparacio relevante pode
ser feita com dados obtidos por Szuster e cols., que
também analisaram a ‘Base Nacional em TRS’ de
2000 a 2004 aplicando o critério de elegibilidade de
pelo menos trés meses consecutivos de tratamento:
esses autores encontraram um universo de 141.677
individuos no periodo,” enquanto na base criada pelo
presente estudo, identificou-se 123.674 individuos.

As diferencas entre os niimeros de individuos en-
contrados pelos estudos de Cherchiglia e cols. e Szuster
e cols., frente aos achados deste estudo, devem-se ao
fato de aqueles autores incluirem, em suas bases, pa-
cientes sob acompanhamento de transplante, enquanto
aqui, o foco da andlise restringiu-se a pacientes sob
tratamento dialitico.®*

Foi consultada mais uma fonte de informacdes que
utilizou os dados de APAC/TRS e a metodologia de
relacionamento deterministico para estimar o nimero
de pacientes submetidos a tratamento de didlise renal
no SUS: a Rede Interagencial de Informacdes para a
Satide — RIPSA. Ao se comparar nossos achados com
as informacdes disponiveis por essa fonte para o pe-
riodo de 2000 2 2007, observou-se que os nimeros
de individuos encontrados pelo presente estudo, para
cada um desses anos, geralmente foram superiores
aos nimeros disponibilizados pela RIPSA.

Outras informagdes disponiveis sobre o tratamento
dialitico no Brasil sio divulgadas pelo Censo da So-
ciedade Brasileira de Nefrologia — SBN — a cada ano,
elaboradas a partir de um levantamento de unidades de
dialise cadastradas pela SBN em todo o pais. A coleta
de dados pela SBN é feita online, via preenchimento
de questiondrio-padrio por essas unidades de didlise.
Infelizmente, o diferencial da metodologia de coleta de
dados impede uma comparagio direta dessas infor-
macdes com os dados do estudo em tela.’

Nao menos importante foi a possibilidade de com-
parar e analisar os dados referentes aos individuos que
sairam do sistema antes de trés meses consecutivos
de tratamento. O segundo ‘Estudo EpidemiolGgico
Brasileiro sobre Terapia Renal Substitutiva'®® realizou
uma andlise semelhante e encontrou um percentual
de Gbitos de 26% para aqueles que sairam do sis-
tema em um intervalo menor do que dois meses de
tratamento. Aqui, observou-se que para 35,4% dos
individuos retirados do sistema antes de trés meses de
tratamento, o motivo de saida foi o 6bito. E provavel
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que o percentual de ocorréncia de 6bitos seja ainda
maior, considerando-se as inconsisténcias relatadas,
haja vista qualquer das bases de dados existentes —
APAG e Sistema de Informagdes sobre Mortalidade
(SIM) — captar todos os 6bitos ocorridos.” Um dos
grandes problemas de Saide Publica relaciona-se 2
doenca renal cronica terminal — DRCT — e o acesso
tardio dos individuos ao tratamento estd associado a0
maior risco de morbimortalidade observado no inicio
da terapia renal substitutiva,?3

0 método deterministico/probabilistico empregado
no presente estudo permitiu a criagio de uma serie
histérica mais ampla dos casos incidentes e prevalentes
de pacientes em tratamento dialitico pelo SUS. Aborda-
gem semelhante pode ser adotada para a concatenacio
e pareamento de registros de outros arquivos da APAC
com relevancia para dreas como Cardiologia, Oncolo-
gia, Ortopedia e Oftalmologia, entre outras.

Um aspecto a ser considerado sobre este trabalho
refere-se ao esforco na recuperacio de todos os arqui-
vos ausentes e na verificacdo se os dados faltantes em
determinado momento estavam incluidos em arquivos
nos meses subsequentes, o que é permitido pelo sistema.
Ap6s essa avaliacio, observou-se que os dados ausentes
em alguns arquivos, referentes a determinados meses,
haviam sido incluidos nos meses subsequentes, confe-
rindo mais consisténcia a base construida.

Essa base constitui uma fonte de informacdes paraa
elaboracio de andlises de morbidade e sobrevida dos
pacientes submetidos a terapia renal substitutiva pelo
Sistema Unico de Satide. Ademais, essa base fornece
dados que podem subsidiar o planejamento de agoes
de assisténcia, prevencdo e controle do tratamento
dialitico no Brasil, assim como o planejamento e
implementacdo de politicas publicas.

Néo se pode afirmar que o universo de pacientes
necessitados de terapia renal substitutiva— TRS — esteja
representado nessa base de dados. Alguns individuos
portadores de doenca renal cronica terminal nao tém
acesso a0 tratamento pelo SUS e, mais recentemente,
muitos pacientes tém optado pelo tratamento coberto
por seguros de sadide privados, em crescimento no
Brasil. De fato, segundo a Sociedade Brasileira de
Nefrologia, a APAC/TRS cobriria mais de 85,8% da
populacio em tratamento dialitico no pais em 2010,
enquanto os demais 14,2% seriam atendidos por
seguros de saide privados, proporcio esta superior
a registrada em anos anteriores.’
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Algumas limitacdes deste estudo devem ser aponta-
das. Uma critica as regras deterministicas € o fato de
elas poderem ndo refletir adequadamente a incerteza
possivel sobre pares potenciais.” Na base desse proces-
so de pareamento, o fato de (i) os identificadores de
paciente utilizados — CPF ou CNS — serem numéricos,
néo nominais, e (ii) o pareamento apresentar outro
ntiimero — o da APAC —, minimizaram a possibilidade de
identificagdo de duplicidade e de pareamentos erroneos.
Outrossim, considerando-se o tamanho e a complexida-
de da base construida— mais de 38 milhdes de registros
—, refinamentos adicionais poderio ser feitos.

A metodologia utilizada por este estudo para gerar
a ‘Base Nacional de Pacientes em Tratamento Dialitico
do Periodo de 2000 2 2012, sobre dados da autoriza-
¢io de procedimentos de alta complexidade — APAC
—, demonstrou-se adequada. Ademais, sua aplicagio
rotineira poder-se-d transformar em uma ferramenta
importante para o monitoramento de portadores de
doenca renal cronica terminal em tratamento dialitico
pelo SUS. Essa base permite recuperar o historico do
tratamento de cada caso de DRCT e poderi representar
uma eficiente ferramenta no monitoramento de outras
patologias contempladas pela APAC.
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