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Resumo

Viver com doenca renal cronica (DRC) esta
associado a dificuldades para os pacientes e
seus cuidadores. Capacitar os pacientes e seus
cuidadores, incluindo familiares ou amigos
envolvidos em seus cuidados, pode ajudar
a minimizar a carga e as consequéncias dos
sintomas relacionados 2 DRC para permitir
uma participacdo efetiva na vida. H4 uma
necessidade de se ampliar o foco em viver bem
com a doenga renal e de um reengajamento
na vida, com énfase em pacientes assumindo
o controle. O Comité Diretor Conjunto do
Dia Mundial do Rim (DMR) declarou 2021
como o ano de "Viver Bem com Doenca
Renal", em um esfor¢o para aumentar
a educagio e a conscientizacio sobre o
importante objetivo do fortalecimento do
paciente e maior participagdo na vida. Isto
exige o desenvolvimento e a implementagdo
de medidas de desfechos relatados pelos
pacientes que tenham como objetivo avaliar
e abordar 4reas como a participagdo na vida
dentro dos cuidados de rotina. O assunto
poderia ser apoiado por agéncias reguladoras
como uma métrica para o atendimento de
qualidade ou para apoiar as reivindicagdes de
rotulagem para medicamentos e dispositivos.
As agéncias de financiamento poderiam
estabelecer chamadas direcionadas para
pesquisas que abordem as prioridades dos
pacientes. Os pacientes com doenga renal e
seus cuidadores devem se sentir apoiados para
viver bem através de esforcos conjuntos por
parte das comunidades de cuidados renais,
inclusive durante a pandemia. No programa
de bem-estar geral para pacientes com
doencas renais, a necessidade de prevencio
deve ser reiterada. Ac¢des de deteccio precoce
com curso prolongado de bem-estar, apesar
da doenga renal, apds programas eficazes de
preven¢io secunddria e tercidria, devem ser
promovidas. O DMR 2021 continua a exigir
uma maior conscientiza¢io da importancia
de medidas preventivas em todas as
populagdes, profissionais e legisladores,

ABSTRACT

Living with chronic kidney disease
(CKD) is associated with hardships
for patients and their care-partners.
Empowering patients and their care-
partners, including family members or
friends involved in their care, may help
minimize burden and consequences
of CKD-related symptoms to enable
life participation. There is a need to
broaden the focus on living well with
kidney disease and re-engagement in
life, including emphasis on patients
being in control. The World Kidney
Day (WKD) Joint Steering Committee
has declared 2021 the year of “Living
Well with Kidney Disease” in an effort
to increase education and awareness
on the important goal of patient
empowerment and life participation.
This calls for the development and
implementation of validated patient-
reported outcome measures to assess
and address areas of life participation
in routine care. It could be supported
by regulatory agencies as a metric for
quality care or to support labelling
claims for medicines and devices.
Funding agencies could establish
targeted calls for research that address
the priorities of patients. Patients with
kidney disease and their care-partners
should feel supported to live well
through concerted efforts by kidney
care communities including during
pandemics. In the overall wellness
program for kidney disease patients, the
need for prevention should be reiterated.
Early detection with prolonged course
of wellness despite kidney disease,
after effective secondary and tertiary
prevention  programs, should be
promoted. WKD 2021 continues to
call for increased awareness of the
importance of preventive measures
throughout populations, professionals,
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aplicaveis tanto aos paises desenvolvidos quanto aos
em desenvolvimento.

Descritores: Participagio do Paciente; Cuidadores;
Paises em Desenvolvimento; Politica de Satide.
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and policy makers, applicable to both developed
and developing countries.

Keywords: Patient Participation; Caregivers; Devel-
oping Countries; Health Policy.

PRIORIDADES DO PACIENTE PARA VIVER BEM: UM
FOCO EM PARTICIPACAO NA VIDA

A doenca renal cronica (DRC), seus sintomas
associados e seu tratamento, incluindo medicamentos,
restri¢des alimentares e liquidas, e terapia renal
substitutiva, podem perturbar e restringir a vida didria
e prejudicar a qualidade de vida geral dos pacientes e
de seus familiares. Consequentemente, isto também
pode impactar na satisfagio do tratamento e nos
desfechos clinicos'. Apesar disso, as ultimas décadas
tém visto uma melhora limitada na qualidade de vida
de pessoas com DRC!. Para fazer avancar a pesquisa,
a prética e a politica, hd um reconhecimento crescente
da necessidade de identificar e abordar as prioridades,
os valores e os objetivos do paciente’.

Virios projetos regionais e globais de saude renal
abordaram estas importantes questdes, incluindo a
Standardised Outcomes in Nephrology (SONG), com
mais de 9.000 pacientes, familiares e profissionais de
saude de mais de 70 paises>’. Em todos os estigios
do tratamento, incluindo DRC, didlise e transplante,
criangas e adultos com DRC participantes do SONG
sempre deram maior prioridade aos sintomas e
impactos na vida do que os profissionais de saude?>.
Em comparacio, os profissionais de satide deram maior
prioridade a mortalidade e hospitalizacio do que os
pacientes e familiares. Os desfechos priorizados pelo
paciente sio mostrados na Figura 1. Independentemente
do tipo de doenga renal ou estigio de tratamento, os
pacientes queriam poder viver bem, manter seu papel e
fungio social, proteger alguma aparéncia de normalidade
e ter um senso de controle sobre sua satide e bem-estar.

A participacio na vida, definida como a
capacidade de realizar atividades significativas da
vida, incluindo, mas nio limitadas a, trabalho, estudo,
responsabilidades familiares, viagens, esportes,
atividades sociais e recreativas, foi estabelecida como
um desfecho criticamente importante em todas os
estigios de tratamento da DRC!2. As citagbes de
pacientes com doenca renal apresentadas no Quadro
1 demonstram como uma participagio mais efetiva na
vida reflete a capacidade de viver bem com a DRC*.
Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), a

participacdo refere-se a um “envolvimento em uma
situacdo de vida™. Este conceito é mais especifico do
que a constru¢io mais ampla de qualidade de vida. A
participagdo na vida coloca as prioridades e valores de
vida daqueles afetados pela DRC e suas familias no
centro da tomada de decisdo. O Comité Diretor do
Dia Mundial do Rim pede a inclusdo da participagdo
na vida, um foco chave no cuidado dos pacientes com
DRC, para alcangar o objetivo final de viver bem
com a doenca renal. Isto exige o desenvolvimento e a
implementacio de medidas validadas de desfechos
relatados por pacientes que possam ser utilizadas para
avaliar e abordar 4reas de participa¢do na vida dentro dos
cuidados de rotina. O monitoramento da participacdo
na vida pode ser apoiado por agéncias reguladoras como
uma métrica para o atendimento de qualidade ou para
apoiar as reivindicagdes de rotulagem de medicamentos
e dispositivos. As agéncias de financiamento poderiam
estabelecer chamadas direcionadas para pesquisas que
abordem as prioridades dos pacientes, incluindo uma
maior participacio na vida.

CAPACITA(,‘AO DO PACIENTE, PARCERIA E UMA
MUDANGCA DE PARADIGMA EM DIRECAO A UMA
ABORDAGEM BASEADA NOS PONTOS FORTES DO
ATENDIMENTO

Os pacientes com DRC e seus familiares, incluindo
os cuidadores, devem ser capacitados para alcancar
os desfechos de saide e os objetivos de vida que sdo
significativos e importantes para eles. A OMS define a
capacitagdo do paciente como “um processo através do
qual as pessoas ganham maior controle sobre decisdes
ou acdes que afetam sua saide™®, o que requer que os
pacientes compreendam seu papel, tenham conhecimento
para poder se envolver com os médicos na tomada de
decisbes compartilhadas, habilidades e suporte para a
autogestdo. Para pacientes em didlise, compreender a
légica da mudanca de estilo de vida e ter acesso a assisténcia
pratica e apoio familiar promoveu o empoderamento do
paciente, enquanto sentir-se limitado na participagdo na
vida comprometeu seu senso de empoderamento’.

O Comité Diretor do Dia Mundial do Rim defende
o fortalecimento da parceria com os pacientes no
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Figura 1. Estrutura conceitual de "Viver bem com doenca renal" baseada na centralidade do paciente e empoderamento do mesmo com foco no
gerenciamento eficaz dos sintomas e participagado na vida.

Quabro 1 CITA(,‘OES DE PACIENTES cOM DRC RELACIONADAS A PRIORIDADES PARA SE VIVER BEM

"Eu ndo quero pensar em morrer por causa da minha doenca. Eu quero poder viver bem com a minha doenca". - Paciente
com DRC

"A participacdo na vida é mais importante porque sem ela, vocé nao pode fazer nada.” — Crianga com DRC

"Talvez seja tao simples quanto perguntar aos pacientes quao bem eles séo capazes de participar na vida que querem
levar, porque vai ser diferente para pessoas diferentes” — Receptor de transplante renal

“Todo mundo tem que enfrentar a morte, o que eu gostaria de ter € uma boa qualidade de vida ao invés de enfrentar a
morte..” — Receptor de transplante renal

"Entao, realmente nao importa o que os numeros dizem, e alguns dos meus nimeros deveriam ter sugerido que eu
deveria estar me sentindo muito pior do que eu realmente estava, é sobre o quanto eu sinto que posso fazer e participar
da minha vida e me sentir normal.” — Paciente com DRC

“Eu ainda estou vivendo. Eu saio da cama e ainda estou vivendo e ainda respirando. Enquanto eu puder fazer isso, vou
continuar e ser positivo porque a vida é curta.” Paciente com DRC4

“Eu coloco a participagéo na vida porqgue sei que olhando de fora, eu sei que [sua doenga renal] [o] impede de pensar maior... Embora
isso seja realmente grande, ha esta vida que tem que acontecer ao mesmo tempo...." — Membro da familia

“Espantados com os comentérios de profissionais (sic) sobre viagens, tempo livre, etc., eles parecem pensar que a
mecanica da didlise € muito mais importante. A didlise € um tratamento que nos mantém vivos para viver uma vida, ndo
apenas para esperar pela morte. — Paciente recebendo didlise

"Eu prefiro estar acima do solo, do que abaixo dele. Entao, por que ndo aproveitar a vida estando acima do solo?!” Adam Martin
“Com o passar dos anos, aprendi a me preocupar menos, a controlar minhas emogdes e ndo temer a morte. Eu mantenho
minha mente ativa. Sigo o conselho do filésofo-imperador Marcus Aurelius de "amar a mao que o destino (me deu) e jogé-
la como (minha) prépria". Viver bem com a DRC significa viver a melhor vida possivel no tempo que tenho disponivel....
Viver bem com a DRC é o mesmo que viver bem.” —Tess Harris

“Embora a DRC me traga algumas limitacdes, eu posso maximizar a possibilidade de viver bem. Continuei trabalhando
quando estava fazendo hemodidlise. Apds o transplante, eu podia viver: estudar, trabalhar, viajar, casar, ter filhos e servir
a comunidade.” — Maggie Ng

* Comunicacgdo pessoal; as citagdes séo identificadas pelo nome com permisséo. Esta pagina é deixada em branco.
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desenvolvimento, implementacdo e avaliacio de
intervengdes para a pratica e as defini¢coes das politicas,
que permitam aos pacientes viver bem com doencas
renais. Isto precisa ser apoiado por uma comunicacio
consistente, acessivel e significativa. O envolvimento
significativo de pacientes e familiares em todo o processo
de pesquisa, desde o estabelecimento de prioridades e
planejamento do estudo até a divulgagio e implementagao,
¢ agora amplamente defendido®. Também tem havido
esforcos, como a Kidney Health Initiative, para envolver
os pacientes no desenvolvimento de medicamentos e
dispositivos para fomentar a inovagao’.

Necessitamos de maior énfase em uma abordagem
baseada em pontos fortes, conforme descrito na Tabela
1, que englobe estratégias para apoiar a resiliéncia do
paciente, aproveitar as conexOes sociais, desenvolver
a consciéncia e o conhecimento do paciente, facilitar
0 acesso ao suporte e estabelecer a confianca e o
controle na autogestio. A abordagem baseada em
pontos fortes estd em contraste com o modelo médico
onde a doenca cronica é tradicionalmente focada
na patologia, problemas e falhas'®. Em vez disso, a
abordagem baseada em pontos fortes reconhece que
cada individuo tem pontos fortes e habilidades para

TaABELA 1

Viver Bem com Doenca Renal

superar os problemas e desafios enfrentados, e requer
colabora¢do e cultivo das esperancas, aspiracdes,
interesses e valores do paciente. Sdo necessirios
esforcos para assegurar que vieses estruturais,
discriminacdo e disparidades no sistema de saude
sejam identificados, para que todos os pacientes
tenham a oportunidade de ter uma voz.

O PAPEL DO CUIDADOR

Um cuidador é frequentemente um acompanhante
informal que também é um membro da familia
do paciente com DRC!". Eles podem assumir
uma ampla gama de responsabilidades, incluindo
cuidados de coordenagio (como transporte para
consultas), administra¢io de tratamento incluindo
medicamentos, assisténcia de didlise domiciliar, e
apoio ao manejo dietético. Os cuidadores de pacientes
com DRC relataram depressio, fadiga, isolamento e
esgotamento. O papel do cuidador tem se tornado
cada vez mais importante no tratamento da DRC,
dada a maior complexidade nas op¢bes comunicativas
e terapéuticas, incluindo a expansio da telemedicina
sob a pandemia de COVID-19 e dado o objetivo de
alcancar uma maior expectativa de vida com DRC',

ESTRATEGIAS SUGERIDAS PARA "VIVER BEM cOM DRC" USANDO UMA ABORDAGEM BASEADA EM PONTOS FORTES

Abordagem baseada em Estratégias sugeridas pontos fortes

Crie resiliéncia

e I|dentificar ou fornecer estratégias e recursos para administrar o estresse e o funcionamento

ao enfrentar desafios, adversidades e traumas (por exemplo: inicio da didlise).
e Facilitar conexdes com outros pacientes para aprender estratégias de

Aproveite as

© o enfrentamento e para apoio.
conexdes sociais

e Apoiar os membros da familia/cuidadores.
e Fornecer educacao (incluindo conselhos praticos) sobre modificagdes na dieta e estilo de vida.

e Compreender, identificar e abordar os impactos potenciais da DRC

Crie consciéncia e
conhecimento

(por exemplo: fungao cognitiva).

e Incentivar os pacientes a fazer perguntas.

e Incentivar o uso do conhecimento para capacitar e preparar-se para o futuro.
e Consultar profissionais de saude aliados (por exemplo: nutricionista, assistente social,

Facilite o acesso ao
apoio .
exemplo, trabalho.

profissionais de salde mental, terapeutas ocupacionais).

Fornecer apoio que permita ao paciente participar de atividades importantes da vida, por

e Apoio a tomada de decisdes informada e compartilhada (incluindo didlise, transplante renal,
cuidado conservador ou nao-dialitico).

Estabeleca
confianca e controle
na autogestao

e Incentivar os pacientes a aprender a "entrar em sintonia" com o que funciona bem para eles
e a expressar quaisquer preocupacgoes, e trabalhar em conjunto para desenvolver melhores
estratégias de manejo para permitir que os pacientes se sintam melhor.

e Fornecer estratégias para prevenir ou administrar complicagdes (por exemplo: infeccéo).

e Apoiar uma comunicacao aberta em relacdo as metas, preocupacdes e prioridades.

Abreviagdes: DRC: doenca renal crénica (ndo recebendo terapia renal substitutiva).
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A experiéncia de cuidar de um membro da familia
parcialmente incapacitado com DRC progressiva
pode representar um fardo substancial para o
cuidador e pode impactar a dinidmica familiar. Nio
raramente, os objetivos de carreira e outros aspectos
ocupacionais e de lazer da vida do cuidador sio
afetados devido a parceria de cuidados com a DRC,
levando a sobrecarga e ao esgotamento do cuidador.
Portanto, os principios acima mencionados de
participagdo na vida devem ser igualmente aplicados
aos cuidadores, assim como a todos os membros da
familia e amigos envolvidos nos cuidados da DRC.

VIVENDO com DOENCA RENAL EM REGIOES DE
BAIXA RENDA

Em paises de baixa renda e de baixa e média renda
(PBR e PBMR), incluindo na Africa Subsaariana,
Sudeste Asidtico e América Latina, a capacidade do
paciente de autogerir ou lidar com doencas cronicas
varia, mas pode frequentemente ser influenciada por
fatores internos, incluindo espiritualidade, sistema de
crengas e religiosidade, e fatores externos, incluindo
conhecimento apropriado da doenga, pobreza,
sistema de apoio familiar e rede de relagdes sociais.
O sistema de apoio composto por prestadores de
servicos de satide e cuidadores desempenha um papel
crucial, pois a maioria dos pacientes depende deles
na tomada de decisbes e para os ajustes necessarios
em seu comportamento relacionado a saude’. Em
regioes de PBR, onde hd frequentemente um numero
relativamente baixo de médicos e um numero ainda
menor de provedores para a populagio, especialmente
em dreas rurais, uma abordagem gradual pode envolver
as partes interessadas locais e nacionais, incluindo
tanto organizagdes ndo governamentais como agencias
governamentais, por: 1) ampliar a educagio do paciente
renal em d4reas rurais, 2) adaptar tecnologias de tele
saude, se possivel, para educar os pacientes e treinar os
prestadores de cuidados renais da comunidade local,
e 3) implementar estratégias de retengao eficazes para
profissionais da saide renal rural, incluindo a adaptacio
de planos de carreira e incentivos competitivos.

Muitos pacientes em condi¢oes de poucos recursos
encontram-se em estagio muito avangado, necessitando
iniciar a didlise de emergéncia'*. Os poucos afortunados
que recebem transplante renal podem adquirir uma
chance indescritivel de voltar a vida normal, nao obstante
os altos custos dos medicamentos imunossupressores em
alguns paises. Para alguns pacientes e cuidadores em
regioes de baixa renda, a espiritualidade e a religiosidade
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podem gerar esperanga quando os mesmos encontram-
se doentes, visto que sdo energizados pela antecipagdo
de uma saide restaurada e de um bem-estar espiritual.
Para muitos pacientes, informd-los sobre um diagnéstico
de doenga renal é uma experiéncia dolorosa tanto para
o paciente (e cuidadores) quanto para o profissional
de saude. A maioria dos pacientes se apresenta aos
médicos nefrologistas (geralmente conhecidos como
“médicos dos rins”) com trepidacdes e apreensdo. E
gratificante, portanto, ver a ansiedade do paciente
dissipar-se apés tranquilizd-lo com um diagnéstico de
cistos renais simples, infeccdo do trato urinario, calculo
renal simples, rins solitdrios, etc., que ndo exigiriam
medidas extremas como terapia renal substitutiva.
Pacientes diagnosticados com glomerulonefrite que
tém caracteriza¢ido adequada de sua doenga a partir
de bidpsias renais e histologia e que recebem terapias
apropriadas e alcancam remissdo ficam aliviados e
sdo muito gratos. Os pacientes sentem-se felizes em
interromper a didlise apds uma resolu¢io de LRA ou
grave na DRC.

Muitos pacientes com DRC que tém fungio renal
residual gostam de ser mantidos em estado relativamente
saudavel, com medidas conservadoras, sem didlise. Eles
experimentam energia renovada quando sua anemia é
prontamente corrigida usando agentes estimulantes da
eritropoiese. Ficam felizes quando seu edema periférico se
resolve com tratamento. Para aqueles em hemodialise de
manutencio que tiveram historias lamentaveis de cinulas
femorais de emergéncia, eles apreciam a constru¢io de
bons acessos vasculares temporarios ou permanentes.
Muitos pacientes em ambientes de poucos recursos se
apresentam em estdgio muito avan¢ado necessitando
iniciar a didlise de emergéncia. Os pacientes permanecem
gratos ao acordar do coma urémico ou ao se recuperar de
convulsdes recorrentes quando iniciam a dialise.

DEFESA DO DIA MUNDIAL DO RIM 2021

O tema do Dia Mundial do Rim 2021 sobre “Viver
Bem com Doencga Renal” é deliberadamente escolhido
para ter os objetivos de redirecionar mais o foco em
planos e acdes a fim de alcancar o bem-estar centrado
no paciente. “Satude dos rins para todos, em todos
os lugares” com énfase no bem-estar centrado no
paciente deve ser um imperativo de politica que
pode ser alcancado com sucesso se os legisladores,
nefrologistas, profissionais de satude, pacientes
e cuidadores inserirem isso dentro do contexto
de atendimento abrangente. O envolvimento do
paciente é uma exigéncia. A Organiza¢io Mundial



da Satude (OMS) em 2016 publicou um importante
documento sobre a capacitacdo dos pacientes (OMS
2016): ‘O envolvimento do paciente é cada vez mais
reconhecido como parte integrante dos servigcos de
saude e um componente critico dos servigos seguros
centrados nas pessoas. Os pacientes engajados estdo
mais aptos a tomar decisdes informadas sobre suas
opgoes de tratamento. Além disso, os recursos podem
ser melhor utilizados se estiverem alinhados com as
prioridades dos pacientes, o que é fundamental para
a sustentabilidade dos sistemas de saide ao redor do
mundo. O envolvimento do paciente também pode
promover responsabilidade matua e compreensio
entre os pacientes e os prestadores de servigos de
saude. Os pacientes informados sdo mais propensos a
se sentirem confiantes para relatar tanto experiéncias
positivas quanto negativas e tém maior concordancia
com planos de manejo de cuidados mutuamente
acordados. Isto nio s6 melhora os desfechos de
saude, mas também promove o aprendizado e
a melhoria, a0 mesmo tempo em que reduz os
eventos adversos. Durante o Congresso Mundial de
Nefrologia de 2020 ocorreu um evento chamado ISN
Community Film Event 2020 onde diferentes filmes
do mundo da nefrologia foram apresentados, e foi
bom ver a citagdo de um dos pacientes em um deles:
“Diga-me, eu esquecerei; mostre-me, eu lembrarei;
envolva-me, eu entenderei”. O Forum da ISN (Global
Kidney Policy Forum) de 2019 incluiu um paciente
como palestrante, Nicki Scholes-Robertson, da
Nova Zelandia, que disse: ‘Informacdes e cuidados
culturais adequados e sensiveis aos pacientes estio
sendo realizados na Nova Zelandia para combater
as desigualdades na saide dos rins, especialmente em
Maori e outras comunidades carentes’.

O Dia Mundial do Rim 2021 gostaria de apoiar
os legisladores no aumento do foco e dos recursos
em ambos os tipos de programas, envolvendo ou ndo
medicamentos, para melhorar o bem-estar dos pacientes.
Os exemplos incluem financiamento para agentes
estimulantes da eritropoiese e agentes antipruriginosos
para o controle da anemia e coceira, respectivamente,
apenas para citar alguns'>'%. As terapias de didlise
domiciliar tém sido consistentemente encontradas para
melhorar a autonomia, flexibilidade e qualidade de vida
dos pacientes de uma maneira econémica, aumentando
a participagdo na vida. A recomendacio de terapias
de didlise domiciliar deve estar ligada a programas
apropriados de “dialise assistida” para reduzir a fadiga
e o esgotamento do paciente e do cuidador. Além disso,
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exemplos como programas de autogestdo, terapia
cognitivo-comportamental e terapias de grupo para
controlar a depressdo, ansiedade e insonia devem ser
promovidos antes de se recorrer a medicamentos'.
O principio da equidade reconhece que diferentes
pessoas com diferentes niveis de desvantagem requerem
diferentes abordagens e recursos para alcangar desfechos
de satude equitativos. A comunidade renal deve fazer
pressdo para que haja diretrizes de cuidados adaptados
para as populagdes vulnerdveis e desfavorecidas. O
envolvimento de cuidados primdrios e médicos de
clinica geral, especialmente em PBR e PBMR, seria il
para melhorar a acessibilidade econémica e o acesso a
servicos por meio do setor publico, ajudar no manejo
dos sintomas de pacientes com DRC e melhorar o bem-
estar dos pacientes. No programa geral de bem-estar
para pacientes com doengas renais, a necessidade de
prevencdo deve ser reiterada. A¢Ges de detec¢do precoce
com curso prolongado de bem-estar apesar da doenca
renal, apds um programa eficaz de preven¢io secundaria,
devem ser promovidas'®. Pode-se tentar prevenir a
progressio da DRC com modifica¢des no estilo de vida
e na dieta, como uma dieta com baixo teor de proteina
vegetal e por meio de farmacoterapia eficaz, incluindo a
administracdo de inibidores do co-transportador sddio-
glicose 2 (SGLT2 - do inglés sodium-glucose transport
protein 2). O DMR 2021 continua a exigir uma maior
conscientiza¢do da importancia de medidas preventivas
em todas as populagdes, profissionais e legisladores,
aplicaveis tanto aos paises desenvolvidos como aos
paises em desenvolvimento'®.

CoONCLUSOES

Estratégias eficazes para capacitar os pacientes e seus
cuidadores se esforcam para perseguir o objetivo global
de minimizar a carga de sintomas relacionados 2 DRC,
a fim de melhorar a satisfagdo do paciente, a qualidade
de vida relacionada a saide e a participagdo na vida. O
tema do Dia Mundial do Rim 2021 sobre “Viver Bem
com Doenca Renal” é deliberadamente escolhido para
ter os objetivos de redirecionar mais o foco em planos
e acOes para alcangar o bem-estar centrado no paciente.
Nio obstante a pandemia COVID-19 que ofuscou
muitas atividades em 2020 e nos anos que se seguem, o
Comité Diretor do Dia Mundial do Rim declarou 2021
0 ano de “Viver bem com doenga renal” em um esfor¢o
para aumentar a educagdo e a conscientizagio sobre o
importante objetivo de manejo eficaz dos sintomas e
empoderamento do paciente. Considerando que o Dia
Mundial do Rim continua a enfatizar a importancia de
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medidas eficazes para prevenir a doenga dos rins e sua
progressao'$, pacientes com doenga renal preexistente e
seus cuidadores devem se sentir apoiados para viver bem
através de esforgos conjuntos por parte das comunidades
de cuidados renais e outras partes interessadas em todo
o mundo, mesmo durante uma pandemia mundial
devastadora como a COVID-19, que pode drenar
muitos recursos?’. Viver bem com doenca renal é uma
meta obrigatdria de todas as fundagdes renais, grupos
de pacientes e sociedades profissionais semelhantes, com
as quais a Sociedade Internacional de Nefrologia e a
Federagdo Internacional da Kidney Foundation World
Kidney Alliance estio comprometidas em todos os
momentos.
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