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Resumo

A elevada carga da doenca renal, disparidades
globais no cuidado renal e desfechos ruins da
insuficiéncia renal impéem uma sobrecarga
crescente aos individuos afetados e suas familias,
cuidadores e a propria comunidade geral.
Educacio em satide é o grau em que individuos
e organizagbes tém, ou que igualmente
permitem que individuos tenham, capacidade de
encontrar, compreender e utilizar informagdes e
servigos para tomar decisdes e acOes conscientes
relacionadas a sadde para si e outros. Mais
do que enxergar educagio em satde como
um problema dos pacientes, a melhoria
dessa educagio depende principalmente
da comunicacio e educagio efetiva dos
profissionais em parceria com aqueles que
apresentam doenca renal. Para formuladores
de politicas renais, educagio em satide é pré-
requisito para que organizagoes migrem para
uma cultura que coloque a pessoa no centro
dos cuidados. A crescente capacidade e acesso
a tecnologia oferecem novas oportunidades
para melhorar educagio e conscientizacio sobre
doenca renal para todas as partes interessadas.
Avangos nas telecomunicagoes, incluindo redes
sociais, podem ajudar a melhorar a educacio
de pessoas e provedores. O Dia Mundial do
Rim declara 2022 como o ano da "Sadde dos
Rins para Todos" promovendo trabalho em
equipe global no avango de estratégias para
preencher a lacuna na educacio e conhecimento
em saide renal. OrganizacOes renais devem
trabalhar para mudar a narrativa da educacio
em saide como um problema de pacientes,
para sendo responsabilidade dos profissionais
e formuladores de politicas. Ao engajar-se e
apoiar formulacio de politicas centradas na
satide renal, planejamento de satide comunitaria
e abordagens de educagio em satide para todos,
comunidades renais esforcam-se para prevenir
doengas renais e permitir viver bem com elas.

Descritores: Lacuna Educacional; Empodera-
mento; Educacdo Em Satde; Politica De
Sadde; Tecnologia Da Informagio; Saude
Dos Rins; Parceria; Prevencio; Midia Social.

ABSTRACT

The high burden of kidney disease, global
disparities in kidney care, and the poor
outcomes of kidney failure place a growing
burden on affected individuals and their
families, caregivers, and the community
at large. Health literacy is the degree to
which individuals and organizations have,
or equitably enable individuals to have,
the ability to find, understand, and use
information and services to make informed
health-related decisions and actions for
themselves and others. Rather than viewing
health literacy as a patient deficit, improving
health literacy lies primarily with health care
providers communicating and educating
effectively in codesigned partnership with
those with kidney disease. For kidney policy
makers, health literacy is a prerequisite for
organizations to transition to a culture that
places the person at the center of health
care. The growing capability of and access
to technology provides new opportunities to
enhance education and awareness of kidney
disease for all stakeholders. Advances in
telecommunication, including social media
platforms, can be leveraged to enhance
persons’ and providers’ education. The
World Kidney Day declares 2022 as the
year of “Kidney Health for All” to promote
global teamwork in advancing strategies in
bridging the gap in kidney health education
and literacy. Kidney organizations should
work toward shifting the patient-deficit
health literacy narrative to that of being the
responsibility of health care providers and
health policy makers. By engaging in and
supporting kidney health-centered policy
making, community health planning, and
health literacy approaches for all, the kidney
communities strive to prevent kidney diseases
and enable living well with kidney disease.

Keywords: Educational Gap; Empower-
ment; Health Literacy; Health Policy;
Information Technology; Kidney Health;
Partnership; Prevention; Social Media.
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Dada a elevada carga da doenca renal e as disparidades
globais relacionadas ao cuidado dos rins, a fim de levar
adiante nossa missdo de defender a Saside dos Rins para
Todos, o tema do Dia Mundial do Rim (DMR) 2022
¢ a questdo desafiadora de preencher uma lacuna bem
identificada na compreensdo global da doenga renal e sua
educacdo em satde. Educa¢io em satide é definida como
0 grau em que pessoas e organizagdes tém - ou igualmente
permitem que individuos tenham - a capacidade de
encontrar, compreender e utilizar informagdes e servigos
para informar decisdes e agdes relacionadas a sadde
para si e para outros'. Ndo apenas é cada vez mais
reconhecido que a educacio em saide desempenha um
papel critico nos desfechos para individuos com doenca
renal e para a comunidade em geral, mas também ¢é cada
vez mais importante que os formuladores de politicas
em todo o mundo estejam informados e cientes das
oportunidades e dos desfechos reais mensuraveis que
podem ser alcancados por meio de estratégias preventivas
especificas para as doengas renais.

A COMUNIDADE GLOBAL DE PESSOAS COM DOENCA
RENAL

A maioria das pessoas ndo sabe para que servem seus
rins ou mesmo onde estes estdo localizados. Para aqueles
afetados por uma doenca e os efeitos subsequentes na
saude em geral, é necessiria uma comunica¢io eficaz com
o profissional de satde para ajuda-los a entender o que
fazer, como tomar decises e agir. A educacio sanitaria
envolve mais do que as habilidades funcionais de um
individuo; envolve também as habilidades cognitivas e
sociais necessarias para acessar, compreender e utilizar as
informagdes para manejar as condigoes de satde?. Também
é contextual’, uma vez que a medida que as necessidades
de saide mudam, também muda o nivel de compreensio e
a capacidade de resolver problemas. A educagdo em satide
é, portanto, uma interacdo entre individuos, profissionais
de satide e formuladores de politicas em satde*. E por isso
que os imperativos em torno da educagio sanitria sio
agora reconhecidos como indicadores da qualidade dos
sistemas de saude locais e nacionais e dos profissionais
de satide nele envolvidos’. A medida que a doenca renal
cronica (DRC) progride paralelamente ocorrem outras
mudancas de satide e com um aumento das complexidades
de tratamento, tornando o manejo cada vez mais dificil
para os individuos®. A politica de satide tem promovido
parcerias de cuidados entre politicas centradas na saide,
planejamento de satide comunitario e educagio em saude
por cerca de uma década’, mas as abordagens atuais
precisam evoluir (Tabela 1).

A avaliacdo da educagio em satude requer medidas
multidimensionais apropriadas relatadas pelo paciente,
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como o Questiondrio de Educag¢io em Satde recomendado
pela Organizagio Mundial da Saude (disponivel em
mais de 30 idiomas) em vez de ferramentas que medem
apenas a educac¢do funcional em satde (por exemplo,
Estimativa Rédpida da Alfabetizagdo de Adultos em
Medicina ou Teste Curto de Alfabetizagdo Funcional em
Satde em Adultos)®. Portanto, ndo é surpreendente que
estudos tenham demonstrado que a baixa educa¢io em
saude (BES) em pessoas com DRC esteja associada a um
conhecimento deficiente sobre DRC, comportamentos
de autogestdo e qualidade de vida relacionada a satde,
e maior gravidade de comorbidades’. Infelizmente,
a maioria dos estudos sobre DRC mediu apenas a
educacio funcional em satide, assim, a evidéncia de que
a BES resulta em piores desfechos, especialmente maior
utiliza¢do dos cuidados de satide e mortalidade’, e reduz
0 acesso ao transplante'®, é fraca.

Recentemente, a educacio em satde tem sido
considerada uma ponte importante entre nivel
socioeconomico mais baixo e outros determinantes sociais
de saide*. De fato, esta ndo é uma caracteristica que possa
ser medida pelo produto interno bruto de um pais, ja que
os efeitos da BES na extensio da DRC na comunidade
sdo sentidos globalmente, independentemente do
status de renda do pais. A falta de conhecimento dos
fatores de risco da doenca renal, mesmo naqueles com
elevada capacidade de educacdo em saude, é prova das
dificuldades em compreender esta doenca e porque os
Estados Unidos, por exemplo, recomendam que seja
adotada uma abordagem de precaucio universal em
relacio a educacio em saide'.

Entdo, como seria o programa de educacdo sanitiria
perfeito para pessoas com DRC? Em vdrios paises de alta
renda, existem planos de a¢io nacionais de educa¢io em
saude com énfase voltada para diretrizes politicas, cultura
organizacional e profissionais de saude. Na Austrilia,
por exemplo, um padrdo obrigatério de acredita¢io
da educacio em satde torna a organizacio de saude
responsavel por garantir que os provedores estejam cientes
dashabilidades individuais de educacao sanitaria'?. Muitos
paises de alta renda, organiza¢des de satide, organizacoes
ndo-governamentais e jurisdi¢des estio fornecendo
uma gama de programas baseados na web focados
no consumidor, que fornecem informacdes detalhadas
e oportunidades de treinamento de autocuidado. No
entanto, a maioria dos programas é em grande parte
projetada para uso individual/familiar que dificilmente
mitigardo a BES. Ha, entretanto, evidéncias substanciais
de que intervencoes que melhorem a comunicagio de
profissionais de saide sdo mais propensas a melhorar a
compreensao dos problemas de satide e a capacidade de
aderir a regimes de tratamento complexos'?.
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RESUMO DAS ESTRATEGIAS DE PROMOGAO DA SAUDE RENAL, ENVOLVENDO POLITICAS EM SAUDE RENAL, PLANEJAMENTO
DE SAUDE RENAL COMUNITARIO, EDUCACAO EM SAUDE RENAL E DIRECOES FUTURAS PROPOSTAS

TABELA 1

Promocao da S Partes Limitacoes/ Solugoes sugeridas/ pesquisa
. Definicao . Status atual .
saude renal interessadas desafios futura
Politica e Incorporar a e Governanca e Politica que e Situacao e Promover a implementagao
centrada na saude renal enfatiza o econdmica, do programa de saude publica
, ® Formuladores ) ~ S
saude renal na tomada de L tratamento desafiando a para a prevencao primaria da
. de politicas A
decisédo de para DRC e minimizacao do DRC
politicas * Agéncias de insuficiéncia fator de risco
e Promover tratamento
o seguros renal em vez da da DRC (por . o
e Priorizar ~ " sustentavel para DRC e didlise
o prevengéo da exemplo, politica
politicas com , . e
_ saude renal alimentar) - Aumentar a conscientizacao
prevencao
s sobre o transplante renal
priméria para
DRC - Aumentar a visibilidade e
incentivar o programa de
nefrologia e transplante de
centros-irméaos em PBMR
e Apoiar o financiamento de
pesquisa do governo
- Custo-efetividade da
assisténcia médica para
cuidar da DRC
- Insuficiéncia renal, incluindo
didlise de manutencéo e
transplante
- Promover programas de
vigilancia para doengas
renais e seus fatores de
risco
Planejamento ¢ Construir e |ideranca e Crenca em lideres e Educacdo e e Melhorar o modelo
de saude estratégias comunitaria comunitarios em compreenséo comunitario
renal reventivas PBMR da promocao .
s b e Advocacy b , ¢ e Aprimorar as redes de suporte
comunitario para promover . da saude
) para pacientes renal
comunidades ) renal por parte
. renais .
saudaveis e da lideranca
instalagdes comunitdria e
de cuidados das pessoas
primarios
Educacao em e Receber e Pessoas com e Faltade e Direcdo ® Mudanca de paradigma
saude renal conhecimento, DRC conscientizacao inadequada de organizacional em direcao a
habilidades e . sobre DRC e politicas educacao em saude
informacoes * Parceiros de fatores de risco
¢ cuidados * Habilidades de e Melhorar a comunicacédo
sobre como L L ,
. L e Cargae comunicagao entre profissionais da saude e
ser saudéavel ® Profissionais L } .
da 4rea de esgotamento de ineficazes dos pacientes e cuidadores
, cuidadores profissionais de L X
saude e Utilizacao de métodos teach-

L]

Profissionais
de saude
inadequados

Elevada proporcéao
de pacientes

por profissionais
de salde,
especialmente em
areas rurais

saude

back para a educacéo do
consumidor

Adaptacao de tecnologias
para uma educagao em saude
e ambientes socioculturais
adequados

DRC: doenca renal cronica; PBMR: pais de baixa a média renda.
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O objetivo é fornecer acesso a informagdes auténticas
e adaptadas especificamente as necessidades individuais
e da comunidade. O desafio é particularmente evidente
em paises mais remotos e de baixa a média renda,
especificamente a importancia na disponibilizagio de
conhecimento culturalmente apropriado. Os principios
para melhorar a educagio em satide sio os mesmos, mas
¢ importante entender como proceder e empoderar os
consumidores, com uma abordagem de desenvolvimento
em conjunto, que é fundamental e pode resultar em um
desfecho diferente em partes mais remotas do mundo. Este
principio é especialmente verdadeiro em comunidades
menores, COmM MeNos acesso a comunicacgao eletronica e
aos servigos de satide, onde o nivel de educagio sanitaria
¢ compartilhado através da comunidade e onde o que
afeta o individuo afeta a comunidade como um todo.
Os sistemas de apoio a decisdo sdo diferentes, liderados
por pessoas mais velhas, e, por sua vez, os recursos
educacionais sio melhor direcionados para aprimorar o
conhecimento de toda a comunidade.

Uma revisdo sistemdtica da avaliagio de intervencoes
e estratégias mostra que esta drea de pesquisa ainda estd
em estagio inicial'*, sem estudos que desvendem a ligagdo
entre BES e os desfechos ruins observados na DRC.
A melhor evidéncia é para programas direcionados a
melhorar as habilidades de comunicac¢do dos profissionais
de satide. Um bom exemplo é o Teach-back, uma
interven¢do educativa ciclica, simples e de baixo custo
que se mostra promissora para melhorar a comunicagio,
o conhecimento e a autogestdo da populagio com DRC
em paises de baixa e alta renda®. Além disso, a voz
do consumidor articulou prioridades de pesquisa que
se alinham estreitamente com principios considerados
importantes para o sucesso educacional: a construgio de
novos recursos educacionais, desenvolvidos em parceria
com os consumidores e focados nas necessidades de
grupos vulneraveis. De fato, programas que abordem
a falta de cuidados culturalmente seguros, centrados
na pessoa e holisticos, e que melhorem as habilidades
de comunicag¢do dos profissionais de satde, sdo cruciais
para as pessoas com DRC,

A COMUNIDADE EM REDE DE PROFISSIONAIS DA SAUDE
RENAL

Profissionais de sadde de outros setores, incluindo
enfermeiros, prestadores de servigos avangados (médicos
assistentes e enfermeiros) e nutricionistas, farmacéuticos,
assistentes sociais, técnicos, fisioterapeutas € outros
profissionais de satde, frequentemente passam mais
tempo com pessoas com doenga renal do que nefrologistas
e outros especialistas. No ambiente ambulatorial, em
uma consulta, no atendimento de emergéncia ou no
ambiente de internacdo, esses profissionais de satde

Saude dos Rins para Todos

geralmente veem e interagem com o paciente primeiro,
ao final e durante, uma vez que os encontros com o
médico sdo frequentemente curtos e focados. Portanto,
os profissionais de satde que ndo sio médicos tém muitas
oportunidades de conversar e empoderar os individuos e
seus parceiros de cuidados sobre questdes relacionadas
a doenca renal'”'®, Por exemplo, os assistentes médicos
podem ajudar a identificar pessoas com DRC ou
em risco de desenvolver DRC e educi-las e a seus
familiares sobre o papel das mudangas na dieta e estilo
de vida na prevencdo primdria, secundaria e tercidria
da DRC enquanto estdo a espera do médico”. Alguns
profissionais de satide fornecem conexdes a organizagoes
de pacientes renais e redes de apoio renal, que foram
iniciados ou expandidos através de plataformas de midia
social (Figura 1)**!, Estudos que examinam a eficacia de
midias sociais no cuidado e advocacy dos rins estio em
andamento®>%,

Como os médicos, muitas atividades de profissionais
de satde de outros setores tém sido cada vez mais afetadas
pelo aumento de registros eletronicos de satde e pelo
crescente acesso a recursos baseados na Internet, incluindo
midias sociais, que oferecem materiais educativos sobre
saude renal, incluindo terapias de preservagio renal com
intervencOes novas e tradicionais®*. Estes recursos podem
ser utilizados para a autoeducacio e networking, e para
promover a conscientizagio e o aprendizado sobre
doenca renal. Um nimero crescente de profissionais de
saude estd se envolvendo em alguns tipos de atividades
de midia social, como mostrado na Tabela 2. Na época
da redagio deste artigo, Facebook, Instagram, Twitter,
LinkedIn e YouTube sdo as principais midias sociais
utilizadas por muitos - mas ndo todos - os profissionais
de satde renal. Em algumas regides do mundo, certas
midias sociais sio usadas com mais frequéncia do
que outras devido a circunstincias culturais unicas ou
ao acesso (por exemplo, WeChat é uma plataforma
frequentemente usada por profissionais de satde e grupos
de pacientes na China). Alguns profissionais de saude,
tais como gerentes e aqueles em posigdes de lideranga
e advocacy, podem optar por utilizar as midias sociais
para engajar pessoas com DRC e seus cuidadores ou
outros profissionais de satide na construcio de aliangas
e marketing. Para este fim, estratégias e habilidades de
comunicacio eficazes para utilizar as midias sociais de
maneira responsavel podem oferecer vantagens claras,
jA que essas habilidades e estratégias sdo diferentes
para pessoas com BES e podem precisar de adaptacio.
E imperativo que os profissionais de satide recebam
conhecimento e treinamento para uma abordagem
responsavel das midias sociais, para que essas estratégias
sejam utilizadas com a consciéncia necessdria de seus
pontos fortes e armadilhas tnicos?’:
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Figura 1. Representacdo esquematica de advocacy conjunto de consumidores e profissionais de salde por meio de
plataformas de midia social com o objetivo de Satide dos Rins para Todos.

(i) A confidencialidade de consumidores e parceiros
de cuidados ndo deve ser violada quando algo
¢ publicado nas midias sociais, mesmo que
indiretamente se refira a um individuo especifico
ou a uma descrigdo de uma condi¢do especifica
Unica para uma pessoa especifica (por exemplo,
ao solicitar doadores de rins para transplante nas
midias sociais)?*?’.

(ii) Informagdes confidenciais sobre clinicas, hospitais,
centros de didlise ou entidades semelhantes de
assisténcia a saude e advocacy nio podem ser
divulgadas nas midias sociais sem assegurar que
0s processos necessarios, incluindo a obtencdo de
permissao para divulgacio, sejam seguidos.

(iii) Os empregos e carreiras dos profissionais de satde
devem permanecer protegidos com uma revisio
completa do conteido das mensagens e ilustragdes/
videos antes da publica¢do online.

(iv) Linguagem e tons emocionais descuidados e
desrespeitosos sdo frequentemente contraproducentes
e podem ndo ser justificados sob o contexto da
liberdade de expressio.

A COMUNIDADE GLOBAL DE POLITICAS E NORMATIVAS RENAIS

Politica e advocacy sio ferramentas reconhecidas que,
quando utilizadas adequadamente, podem levar a
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mudancas e alteragdes de paradigma a nivel jurisdicional.
Defender mudangas politicas para abordar melhor a
doenca renal é, por si s6, um exercicio para melhorar
a educacdo em satude dos formuladores de politicas. O
desenvolvimento de politicas, em sua esséncia, é sobre
uma parte interessada ou grupo de partes interessadas
chaves (por exemplo, a comunidade renal que acredita
que exista um problema que deve ser resolvido por
meio de agdes governamentais). Ha um reconhecimento
crescente da importincia de formular informagdes
sucintas, significativas e auténticas, para melhorar a
educag¢do em saude e chamar o governo a agdo.

Uma politica robusta e eficaz é sempre sustentada
por informagdes sucintas e aplicdveis; no entanto, o
desenvolvimento e a comunicacio dessas informacoes,
destinadas a preencher a lacuna de conhecimento de
jurisdi¢des relevantes, é apenas parte do processo de
desenvolvimento de politicas. Uma conscientizagdo
do processo é importante para os médicos que querem
defender mudancas efetivas na prevengdo ou melhoria de
desfechos na comunidade da DRC.

As politicas publicas, os planos para ag¢des futuras
adotados pelos governos, sio formulados por meio
de um processo politico em resposta a observacdo das
partes interessadas e sio geralmente escritos como uma
diretiva, lei, regulamento, procedimento ou circular.
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TABELA 2 MibiAs sOCIAIS MAIS FREQUENTEMENTE UTILIZADAS PARA EDUCACAO E ADVOCACY RENAIS
Mld.'a.s Pontos fortes Limitacoes Comentarios adicionais
sociais
Facebook > Plataforma de midia social > Amplamente utilizado para > Plataforma de facil utilizacdo
frequentemente utilizada por fins de entretenimento, o para advocacy renal,
muitos pacientes renais e que pode diluir sua utilidade permitindo uma ampla gama
grupos de pacientes profissional de metas de alcance
Instagram > Plataforma baseada em fotos > Pouco usado por > Favoravel a imagens,
profissionais de salde potencialmente eficaz para
fins educacionais ilustrativos
Twitter > Frequentemente utilizado por > Menos usado por pacientes > Maior popularidade entre
especialistas e cientistas, e cuidadores circulos médicos e de

incluindo nefrologistas

especialidades

LinkedIn > Mais frequentemente >
utilizado por profissionais,

Originalmente desenvolvido >
para estabelecer networking

Mais eficaz para alcancar
profissionais da industria e

inclusive na industria e busca de emprego de gestéao

YouTube > Plataforma baseada em > Menos eficaz com formatos > Ampla gama de metas
videos nao baseados em video educacionais e de alcance

WeChat > Amplamente utilizado na > O acesso é muitas vezes > Plataforma  eficaz  para
China continental limitado aqueles que vivem alcancar pacientes e

na China ou em sua didspora profissionais de salde na
China

Pinterest > Baseado em imagens, > Uso atualmente limitado > Util para a educacdo
frequentemente utilizado por por alguns profissionais de alimentar e de estilo de vida
nutricionistas saude

Outras midias sociais populares no momento desta publicagao incluem, mas nao se limitam a, Tik Tok, Snapchat, Reddit, Tumblr, Telegram, Quora
e muitas outras que sao usadas apenas ocasionalmente em atividades de advocacy renal. Os aplicativos de mensagens moveis e de midia social
incluem, mas néo se limitam a, WhatsApp, Zoom, Facebook Messengers, Skype Teams e Slack. Observa-se que as plataformas que sdo mais
frequentemente utilizadas como mensagens via internet ndo estdo incluidas.

As normativas sdo propositadamente adequadas e
direcionadas para objetivos especificos e problemas
sociais e geralmente consistem em uma cadeia de acoes
tomadas para resolver esses problemas sociais?®. As
normativas sao um importante resultado dos sistemas
politicos. O desenvolvimento de politicas pode ser
formal e passar por longos e rigorosos processos antes
da adogio (como regulamentos), ou pode ser menos
formal e adotado rapidamente (como circulares). Como
ja mencionado, a acdo governamental prevista pelas
principais partes interessadas como solugio para um
problema estd no centro das politicas. O processo permite
que as partes interessadas expressem seus pontos de vista
e manifestem suas preocupacoes. Informacoes auténticas
que sejam significativas para o governo sio cruciais.
O processo de desenvolvimento de politicas pode ser
estratificado em 5 etapas (ou seja, o ciclo de politicas),
conforme apresentado por Anderson (1994)* e adaptado
e modificado por outros autores® (Figura 2). O ciclo de
politicas constitui uma estrutura vantajosa para avaliar os
componentes-chave do processo.

A normativa passa entdo para a fase de implementagio.
Esta fase pode exigir o desenvolvimento de politicas
subsididrias e a adog¢io de novos regulamentos ou
orcamentos (implementagio). A avaliagio das normativas
€ uma parte essencial dos processos de politicas e aplica

principios e métodos de avaliagio para analisar o

conteido, a implementagio ou o impacto de uma

politica. A avaliagio facilita a compreensdo e a apreciagao
do valor e méritos de uma politica e a necessidade de

melhorias. Dos 5 principios de advocacy subjacentes a

formula¢io de politicas’', o mais importante para os

médicos envolvidos nesta 4rea é o de comprometimento,
persisténcia e paciéncia. O advocacy leva tempo para
produzir os resultados desejados.

O Advocacy Planning Framework, desenvolvido
por Young e Quinn em 2002%, consiste em circulos
sobrepostos representando 3 conjuntos de conceitos (o
caminho para o processo, 0 mensageiro, a mensagem e
as atividades) que sao fundamentais para o planejamento
de qualquer campanha de advocacy:

(i) “Caminho para o processo”: discute as melhores
abordagens para traduzir ideias no debate de
politicas-alvo e identificar o publico alvo adequado.

(ii) Mensageiro: aborda o criador da imagem ou o rosto
da campanha e outros acessérios de suporte que sdo
necessarios.

(iii) Mensagem e atividades: descreve o que pode ser
dito aos principais publicos-alvo que seja envolvente
e convincente e a melhor forma de comunicar-se por
meio de ferramentas de comunicagdo adequadas.
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O termo advocacy é definido como “um esforgo
ou campanha com um plano de a¢do estruturado e
sequenciado, que inicia, direciona ou impede uma
mudanca de politica especifica”®. O objetivo é
influenciar os tomadores de decisio, comunicando-se
diretamente com eles ou obtendo seu compromisso por
meio de audiéncias secundérias (conselheiros, a midia
ou o publico) para que o tomador de decisio entenda
as ideias, esteja convencido, assuma a propriedade das
ideias e, em ultima instancia, seja compelido a agir3!.
Assim como na melhoria da educagio em saude, a
comunicacdo das ideias aos formuladores de politicas
¢ fundamental para garantir a implementagio das
mesmas. Ha muito a ser feito para preencher esta lacuna
na compreensdo da magnitude da carga da DRC na
comunidade. Sem uma boa comunica¢io, muitas boas
ideias e solugdes nao chegardo as comunidades e paises
onde sdo necessdrias. Portanto, alinhada aos principios
de desenvolvimento de recursos para educa¢do sanitaria,
a abordagem deve ser adaptada as necessidades locais.

Essa iniciativa (advocacy) requer o ganho de um
impulso e suporte para a politica ou recomendagio
proposta. O processo é compreensivelmente lento,
pois envolve discussdes e negociagdes de paradigmas,
atitudes e posicoes. Ao contemplar atividades de

advocacy, multiplos fatores devem ser considerados, os
quais, curiosamente, ndo sao muito diferentes daqueles
da construcdo de recursos de educacio em satde: Que
barreirasexistemnocaminhodos processosde formulagdo
de politicas? Que recursos estdo disponiveis para
permitir que o processo seja bem-sucedido? O objetivo
da politica é alcancavel considerando todas as varidveis?

O problema identificado ja esta sendo considerado pelos

formuladores de politicas (organizagbes governamentais

ou multinacionais)? H4 algum interesse ou impulso para
isso? Compreensivelmente, se houver algum nivel de

interesse e 0 governo ja estiver analisando a questio, é

provavel que ela seja bem-sucedida.
As abordagens incluem?®'-%2;

e Aconselhamento (pesquisadores sio contratados para
produzir novas propostas baseadas em evidéncias a
fim de auxiliar a organiza¢io na tomada de decisdes).

¢ Ativismo: envolve peticbes, demonstragdes publicas,
cartazes, panfletos e divulgacio de folhetos, muitas
vezes utilizados por organizagdes para promover um
determinado conjunto de valores.

e Campanha de midia: a pressdao publica sobre
os tomadores de decisio ajuda na obtencdo de
resultados.

Figura 2. Ciclo de politicas envolvendo 5 estagios de desenvolvimento de politicas. DRC: doenga renal cronica; TRS: terapia renal

substitutiva; AGL: drea do governo local.
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e Lobbying: implica reunides presenciais com
tomadores de decisdo; frequentemente utilizado por
organizagOes empresariais para atingir seu proposito.
Aqui reside a importincia de uma defesa eficaz e

bem-sucedida junto as partes interessadas, incluindo

formuladores de politicas, profissionais de saude,
comunidades e os principais responsaveis por mudangas
na sociedade. O objetivo do DMR é desempenhar esse
papel desde o inicio. O DMR ganhou a confianga das
pessoas ao entregar mensagens relevantes e precisas e ao
apoiar os lideres locais. E celebrado por profissionais de
saude renal, celebridades, pessoas com a doenga e seus
cuidadores ao redor do mundo. Para alcancar o objetivo,
uma estrutura de implementacdo sustentivel e bem-
sucedida inclui criatividade, colabora¢do e comunicacio.

O desafio continuo para a International Society of

Nephrology e a International Federation of Kidney

Foundations-World Kidney Alliance, por meio do Comité

Diretor Conjunto do DMR, é operacionalizar a forma

de reunir insights-chave a partir de pesquisas e analises

para alimentar efetivamente o processo de formulagio

de politicas em nivel local, nacional e internacional e

informar ou orientar a tomada de decisdes (ou seja, o

crescente envolvimento de governos e organizagdes,

como a Organizacio Mundial da Satde, as Nagoes

Unidas e as organizacOes regionais, especialmente

em ambientes de poucos recursos). Hi uma clara

necessidade de renovacdo continua de estratégias para
eliminar a lacuna na educagio em saude entre pacientes
com doenga renal, para empoderar as pessoas afetadas

e suas familias, para fazer ouvir suas vozes e envolver

a sociedade civil. Este ano, o Comité Diretor Conjunto

do DMR declara “Saiide dos Rins para Todos” como

o tema do DMR de 2022 a fim de promover esfor¢os

de colaboracdo entre pessoas com doenca renal, seus

parceiros de cuidados, profissionais de satude e todas as
partes interessadas envolvidas para aumentar a educac¢io

e a conscientiza¢do sobre a satde renal e salvar as vidas

de pessoas com esta doenga.

CONCLUSOES

Eliminar a lacuna de conhecimento e melhorar os
desfechos para aqueles com doenga renal em uma
escala global exigirda uma compreensio profunda das
necessidades da comunidade. O mesmo se aplica ao
desenvolvimento de politicas e a compreensao dos
processos em vigor para engajar governos de todo o
mundo, sustentado pelo importante principio de co-
desenhar recursos e politicas que atendam as necessidades
da comunidade a qual se destinam.

Saude dos Rins para Todos

Para o Dia Mundial do Rim de 2022, as organizacdes
renais, incluindo a International Society of Nephrology
e a International Federation of Kidney Foundations-
World Kidney Alliance, devem defender imediatamente
que o déficit de educagdo em saude nio é mais uma
responsabilidade dos pacientes, mas dos médicos e
dos formuladores de politicas em satide. A BES ocorre
em todos os paises, independentemente do status de
renda; portanto, estratégias simples e de baixo custo
provavelmente serdo eficazes. Comunicagio, precaugdes
universais e “teach back” podem ser implementadas por
todos os membros da equipe de saide renal. Com esta
visdo, as organizacdes renais liderardo a mudanga rumo
a um melhor atendimento centrado no paciente, suporte
aos parceiros de cuidados, melhores desfechos de saide e
reducdo da carga social global de cuidados com a satde
renal.
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