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| 30 e Visa : . : i
ntrodugdo e Visdo Dicas do Pacientes Unidos para um advocacy bem-sucedido

Geral

1° Passo Coloque os pacientes e pessoas convivendo com a doenga no centro dos esfor¢os de advocacy: Envolva-os
em todos os aspectos do planejamento e estratégias de advocacy, incluindo campanhas midiaticas e reunides

20 Passo com tomadores de decisdo, etc.

30 Passo Desenvolva e siga um plano de advocacy: Um planejamento cuidadoso é de importancia critica para seu
sucesso, entdo garanta que vocé esta lidando com todos os elementos do seu plano — pesquisa, mapeamento

4° Passo dos atores e politicas, mensagens principais e veiculos de comunicagao, parcerias e colaboracgées,
monitoramento e avaliagao, etc.

5° Passo

Conheca o publico da sua politica: Estude o publico da sua politica sistematicamente e faca as seguintes
perguntas, entre outras: Quem tem poder de decisdao? Quem tem poder para influenciar os tomadores de
decisao? Quais sao as principais opinides dos tomadores de decisdo sobre a sua questao?

Abreviaturas e
Recursos

Forme aliangas estratégicas: Busque e fomente aliangas com diversos atores e partes interessadas — outros
grupos de pacientes, associacoes profissionais médicas e de salde, organizacdes regionais ou internacionais
gue lidam com a sua questdo, outros grupos relacionados a saude, 6rgaos de governo, sistemas de saude
publica, parlamentares, organizacGes internacionais, financiadores, outros atores empresariais ou industriais,
etc.

Cultive a midia: Desenvolva relagdes produtivas com a midia, dado seu papel instrumental na formagado da
opinido publica. Certifique-se de que a imprensa tenha conhecimento das suas questdes e solucdes. Envolva
0s pacientes na exposicao mididtica quando for vidvel e construa argumentos contundentes com histérias
pessoais e “sound bites” eficazes.

Pesquise: Conheca os fatos e traga-os a mesa — faga pesquisas para obter bons dados para sustentar sua
posicdo. Use os dados de forma estratégica.

Envolva os principais atores no processo de advocacy: Certifique-se de que esteja utilizando as opinides e
energia de uma ampla gama de atores em todos os estagios do esforco de advocacy. Incorpore uma grande
variedade de experiéncias e expertise para avancgar sua pauta e criar argumentos fortes e persuasivos.



o

Tk . .
) United Patients

i

g
X

Introdugdo e Visao
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4° Passo

5° Passo

Abreviaturas e
Recursos
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Introducao e visao geral

Sobre este Kit de Ferramentas

Este Kit de Ferramentas fornece aos grupos de pacientes (de todas as doencas) informacdes e ferramentas
praticas para conceber, desenvolver e implementar uma estratégia de advocacy relacionada a prevencdo e
tratamento de doencas especificas em nivel clinico, local e nacional. Este recurso pode oferecer assisténcia de
diversas maneiras: desde ajuda para sua organizacdo desenvolver uma estratégia global de advocacy; a
formacdo de parcerias de advocacy bem-sucedidas com a comunidade médica e outras partes interessadas; a
comunicagdo com a midia; marcagdo de reuniGes com importantes tomadores de decisdo locais e nacionais e a
comunicagdo das suas mensagens de advocacy. Este Kit de Ferramentas tem como foco especifico estratégias
de identificacdo e engajamento dos membros da comunidade médica como parceiros comprometidos com seu
trabalho de advocacy. Os materiais foram criados para serem adaptados as suas necessidades locais Unicas e a
sua doenga especifica.

OBJETIVOS: Os objetivos deste Kit de Ferramentas sdo:

Viabilizar o alistamento pelos grupos de pacientes da comunidade médica como aliados na concepcao,
planejamento e execucdao de uma chamada para acao relacionada a uma politica especifica.

Ajudar grupos de pacientes a compreender o papel dos dados na criacdo de planos de advocacy efetivos e no
desenvolvimento e entrega de mensagens de advocacy direcionadas a publicos diferentes; e

Preparar grupos de pacientes para a comunicacdo efetiva de suas mensagens de advocacy a formuladores de
politica e outros tomadores de decisao.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: E importante lembrar que nenhuma abordagem de advocacy tem aplicacdo
universal. Adapte os materiais e orientacdes deste Kit de Ferramentas as suas necessidades. Vocé pode
encontrar mais recursos no site do Pacientes Unidos: http://www.unitedpatientsacademy.org

DESIGNER, MAKE THIS INTO A LINK.
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3° Passo
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5° Passo

Abreviaturas e
Recursos
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Uma abordagem de 5 passos:
Este Kit de Ferramentas foca nas estratégias necessdrias para se desenvolver uma campanha de advocacy

relacionada a promocdo da saude e o tratamento e prevengao de doengas. O Kit consiste de 5 se¢des que
conduzem o leitor pelas etapas essenciais da realizagao do advocacy relacionado a saude:

600

1° Passo 2°Passo 3° Passo 4° Passo 5°Passo
Preparar! Apontar! Fogo! Corra! Analise pds-corrida!
Mapeie e avalie Defina sua Envolva as partes Faca o advocacy Avalie e identifique o
0 ambiente estratégia interessadas que foi aprendido

Com esta estrutura, o Kit de Ferramentas inclui:

* Conceitos-chave relacionados ao advocacy de saude e doengas;

* Questdes-chave para consideragdo em cada etapa do planejamento do advocacy;
* Dicas e ferramentas Uteis; e

* Links para recursos relevantes.
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Introdugao e Visao 19 PaSSO: Preparar!
Geral Mapeie e avalie o ambiente

1° Passo

“, Essasecdo da Caixa de Ferramentas o ajuda a responder as seguintes perguntas para se preparar:
2° Passo
* Com quem vocé deve trabalhar?
3° Passo * Qual a abrangéncia da doenca e do problema dos fatores de risco?
* Como é o ambiente de politicas em questdo?

4° Passo

5¢ Passo I. Com quem vocé deve trabalhar? Uma abordagem multi-setorial

Abreviaturas e DICA DO PACIENTES UNIDOS: Os desafios das doengas e problemas de salde e seus fatores de risco
Recursos demandam um engajamento significativo das varias partes interessadas — uma abordagem que inclua a

sociedade inteira.
A. Colaboracao

O que é a colabora¢ao multi-setorial?

A colaboracdo multi-setorial é a parceria que resulta quando o empresariado e o setor privado, o governo (e
todos os diferentes setores-chave), a sociedade civil (grupos de pacientes, organiza¢gdes comunitarias sem fins
lucrativos, associacGes médicas e profissionais), a academia, a midia e os individuos todos se unem para
solucionar problemas.

Clique aqui para ver o “Quadro de partes interessadas” que fornece um arcabougo visual de como as varias
partes interessadas “rodeiam” uma determinada questdo de advocacy. Vocé pode criar seu préprio quadro e
acrescentar ou remover categorias de partes interessadas conforme for preciso.

Algumas partes interessadas importantes em varias doencas e problemas de satide que podem ser incluidas
como parceiros:

* PACIENTES: Pessoas diretamente afetadas pela doenca e seus fatores de risco — pacientes, familiares,
cuidadores, etc.


http://www.unitedpatientsacademy.org/pdf/toolkit-interactivo-portugues/UnitedPatientsToolkit_Por_44.pdf
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Introduc3o e Visdo « COMUNIDADE MEDICA: Médicos, enfermeiros, sociedades e associacdes profissionais, incluindo:
Geral  CLINICOS GERAIS: Internistas, médicos de familia, pediatras, enfermeiros clinicos, sociedades
médicas e de enfermagem
1° Passo * ESPECIALISTAS: Oncologistas, gastroenterologistas, cardiologistas, neurologistas, reumatologistas,
etc. e suas sociedades respectivas, etc.
2° Passo * SOCIEDADE CIVIL: Organiza¢des nao-governamentais (ONGs) internacionais que trabalham com questdes
relacionadas a salde e doenca, e grupos comunitdrios
3° Passo * EMPRESARIADO: Interesses da classe empresarial e da indUstria farmacéutica relacionados as questdes de
saude
4° Passo * GRUPOS DE REFLEXAO: Especialistas técnicos ou em satde
» ELABORADORES DE POLITICAS: Tomadores de decisdo
5° Passo
DICA DO PACIENTES UNIDOS: Construir e manter parcerias multi-setoriais pode ser desafiador e consumir
Abreviaturas e muito tempo e energia. A compreensado destes desafios, a selecdo de parceiros adequados e a defini¢do de
Recursos metas no inicio podem viabilizar o estabelecimento de expectativas manejdveis com relagdo aos papéis e

contribuicGes dos parceiros, e maneiras de se trabalhar conjuntamente.

Cligue aqui para visualizar o quadro de “Posicionamento das partes interessadas por questdo” , que
demonstra como vocé pode usar um arcabougo para mapear a posi¢ao de varias partes interessadas por
guestdo (nivel de alinhamento com a questdo), e por seu nivel de influéncia. Este quadro pode servir como
guia para descrever as relacdes de poder e instituicGes-chave envolvidas com a questdo, assim como
mudancas de politica, opinides e instituicdes ao longo do tempo, ajudando-o a considerar:

* O contexto mutavel do ambiente de questées relacionadas as politicas de doencas;

* Como estas decisOes de politicas relacionadas a salde sdo tomadas em seu pais — e quem exerce mais
influéncia sobre estas decisdes; e

* O clima social e politico no qual a tomada de decisdo acontece.


http://www.unitedpatientsacademy.org/pdf/toolkit-interactivo-portugues/UnitedPatientsToolkit_Por_45.pdf
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Introdugdo e Vis3o EXEMPLO: O exemplo abaixo destaca como a Federa¢ao Mundial do Coragao (WHF) realizou parcerias multi-
Geral setoriais para desenvolver uma série de Guias sobre a doenga cardiovascular (DCV) para usar como

ferramentas de advocacy e chamar a aten¢dao mundial a doenga cardiovascular (DCV) e seus fatores de risco.
1° Passo
B. Identificando as partes interessadas como parceiros
2° Passo
O mapeamento das partes interessadas é uma ferramenta eficaz para ajuda-lo a identificar parceiros
3° Passo adequados para serem aliados no seu plano de advocacy relacionado as doengas e saude. Abaixo, vocé
encontrard ferramentas para conduzi-lo neste processo. Depois, discutiremos sobre como envolver potenciais
4° Passo parceiros, principalmente membros da comunidade médica.
5° Passo Clique aqui para acessar a Grade de Mapeamento das Partes Interessadas para ajuda-lo a identificar
individuos e grupos com interesse na sua questao relacionada a salde ou doenca, para entdo determinar se
Abreviaturas e eles podem ou ndo ser parceiros prioritarios; se eles se beneficiariam da educacdo e persuasao para se
Recursos envolverem na questdo de advocacy; e se vocé poderia ou ndo os apoiar em sua capacitacao sobre a questao .

Avaliacdo de necessidades: Parcerias

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Antes de avaliar quais grupos sdo parceiros potencialmente adequados,
certifique-se de que vocé consegue responder as seguintes perguntas:

* Vocé tem uma parceria existente trabalhando com sua doenca ou problema?

* Existe um objetivo comum que vai unir as organizagées?

» Seus funciondrios e voluntdrios tém ligacdes com sociedades médicas, organizag¢Ges da sociedade civil, da
academia, ou do setor privado que vocé gostaria de envolver?

Como vocé pode identificar potenciais parceiros para acoes de advocacy?

A ferramenta “Perfil de Potenciais Parceiros” abaixo pode ser utilizada para mapear, analisar e avaliar partes
interessadas que podem querer trabalhar com vocé.

Cligue aqui para ver o Perfil de Potenciais Parceiros


http://www.unitedpatientsacademy.org/pdf/toolkit-interactivo-portugues/UnitedPatientsToolkit_Por_46.pdf
http://www.unitedpatientsacademy.org/pdf/toolkit-interactivo-portugues/UnitedPatientsToolkit_Por_47.pdf
http://www.unitedpatientsacademy.org/pdf/toolkit-interactivo-portugues/UnitedPatientsToolkit_Por_48.pdf
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Il. Avaliando a abrangéncia do problema
A. Andlise ambiental

Para moldar sua estratégia de advocacy e desenvolver suas mensagens, é importante que vocé tenha uma
compreensao detalhada do ambiente politico que envolve sua questdo de salde, doenca ou fator de risco.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Para construir argumentos convincentes para a sua questdo de advocacy,
assegure-se antes de que vocé consegue responder as seguintes perguntas fundamentais:

Qual é a realidade médica do problema? Qual é o fardo da doenca?

Como é o ambiente politico?

Quais as principais barreiras enfrentadas pelos pacientes no acesso ao diagndstico, prevengao ou tratamento
da doenca ou fator de risco?

Por que os formuladores de politicas devem se importar com o problema?

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Familiarize-se com as principais politicas diretamente relevantes a missdo da
sua organizagao.

Entendendo as causas raiz e consequéncias :

Cligue aqui_para ver o "arvore de problemas”, uma representacdo visual das principais causas e
consequéncias de um exemplo de problema — o diagndstico do cancer de mama nos estagios avancados ao
invés de no inicio.

O préximo passo é coletar informacdes especificas sobre o que o seu governo ja esta fazendo na drea da
doenca em questao, e sobre o ambiente geral de tomada de decisdo. Aqui estdao algumas perguntas-chave
para ajudar a orientar seu advocacy:

CONHEGA O ASSUNTO: INFORMAGOES DE FUNDO ESSENCIAIS

Cligue aqui para acessar as “Perguntas-chave sobre a coleta de informacdes” e o guia facil de usar.


http://www.unitedpatientsacademy.org/pdf/toolkit-interactivo-portugues/UnitedPatientsToolkit_Por_49.pdf
http://www.unitedpatientsacademy.org/pdf/toolkit-interactivo-portugues/UnitedPatientsToolkit_Por_50.pdf
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Introducdo e Visdo B. Evidéncias e dados: Fontes publicas de dados ajudam a criar mensagens de advocacy
Geral

Qual o papel das evidéncias na construgao dos argumentos a favor do ativismo relacionado a doenga e
1° Passo saude?

2° Passo Além de seu papel central na tomada de decisdo clinica e de saude publica para definir politicas e diretrizes de
provisdo de cuidados clinico e servicos de salude, a pesquisa baseada em evidéncias tem papel importante na

3° Passo formulagdo de estratégias de advocacy.

4° Passo O papel dos dados no advocacy:
* Selecione questGes para as quais quer realizar ag¢des, priorizando e escolhendo metas e objetivos.

5° Passo * Certifique-se de que as questdes sdo baseadas nas necessidades dos pacientes e enraizadas em evidéncias.
* llustre o problema

Abreviaturas e * Apoie a solugdo

Recursos * Confirme as posi¢Ges existentes

* Amplie o campo de possiveis solucdes politicas

* Informe e convencga os tomadores de decisdo e seus aliados
* Fornega contra-argumentos

* Mude as percepg¢des

* Desminta os mitos e afirmacgdes incorretas

* Demonstre se as politicas estdo ou ndo funcionando

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Mensagens de advocacy relacionadas a doenca e a saude devem ser alicercadas
pela ciéncia baseada em provas. Quer vocé esteja defendendo mais financiamento para o controle das
doengas, mudangas nas politicas para apoiar as melhores praticas de tratamento, ou educacgado publica sobre
uma doenga, o uso efetivo de dados é essencial para criar e transmitir mensagens criveis.

A traducdo correta de dados cientificos em mensagens de advocacy convincentes e faceis de entender pode:

* Aumentar a consciéncia e o apoio da comunidade aos programas de ajuda a pessoas que vivem com ou s3o
afetadas pela doenca.

* Chamar a atencgdo publica para quaisquer preocupacdes e necessidades relacionadas a saude ou doencga
das populagdes especiais, p. ex., idosos, criancas, populacdes rurais ou remotas, pessoas que vivem na
pobreza, etc.;
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Introducdo e Visdo * Fazer com que doadores e tomadores de decisdo reconhecam a sua doenga como um investimento que
Geral vale a pena, e uma solugdo de saude e desenvolvimento custo-efetiva; e

* Persuadir formuladores de politicas quanto aos beneficios de se desenvolver ou revisar politicas nacionais
1° Passo de saude, ou relacionadas a doenca, para apoiar praticas inovadoras e baseadas em evidéncias, e assim

expandir os servicos de prevencdo, tratamento e controle da doenga.?

2° Passo

EXEMPLO: Como a HEART UK utiliza dados para descrever a realidade médica do sub-diagnéstico da
3° Passo hipercolesterolemia familiar (HF).
4° Passo

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Para oferecer um argumento sélido para os formuladores de politica apoiarem
5° Passo a sua causa, é essencial distinguir entre evidéncia e opinido.
Abreviaturas e DICA DO PACIENTES UNIDOS: Mesmo estando baseadas na ciéncia, as mensagens de advocacy devem
Recursos também ser claras, concisas, chamativas e dirigidas aos interesses do seu publico em particular. Por isso,

condense os dados em resumos, fichas informativas, perguntas frequentes, apresentagdes curtas e outras
formas atraentes de comunicagao dirigida.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Os dados produzidos pelo seu publico, como um érgdo de governo ou saude,
sdo uma maneira particularmente contundente de fortalecer suas mensagens.

Que tipos de perguntas os dados podem ajuda-lo a responder?

* Quais sdo as necessidades dos pacientes? Quais populagGes sdo mais afetadas pela questdao? O que elas
dizem a respeito da questao?

* Quem ou o que tem um impacto sobre a questdo?

* Quais sao as causas-raiz da questao?

* O qudo severa é a questao?

* Como que a questdo mudou nos ultimos 1, 5, 10 ou 20 anos?

* Onde o impacto da questdo foi mais sentido?

* Quais as principais consequéncias desta questdo?

1 Adaptado de: https://www.k4health.org/toolkits/family-planning-advocacy/effective-communication 10.



http://www.unitedpatientsacademy.org/pdf/toolkit-interactivo-portugues/UnitedPatientsToolkit_Por_51.pdf
https://www.k4health.org/toolkits/family-planning-advocacy/effective-communication
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C. Fontes de informagao
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NECESSIDADES INFORMACIONAIS PARA O ADVOCACY DE DIREITOS RELACIONADO A SAUDE !

Estatisticas nacionais (p. ex.
registros)

Comparaveis, podem mostrar
tendéncias de ano a ano

Ndo sempre confidveis devido a
subnotificacao

Nado lidam com as causas raiz
dos problemas

Estatisticas nacionais e
regionais de drgaos
internacionais (p. ex., OMS)

De fonte conceituada, ndo-
partidaria
Facil e barata de obter

Fornece uma visao geral, mas
nao explica as causas raiz.

Os achados podem ser
publicados em relatérios
técnicos longos

Grupos de foco

Fornecem informacgao
atitudinal e aneddtica
Registram as emogdes,
motivagdes e sentimentos dos
participantes

Tamanho pequeno da amostra
faz com que seja dificil
generalizar

Conduzi-los e analisa-los pode
ser demorado

Pesquisas (p. ex. CAP —
Conhecimentos, atitudes e
praticas)

Fornecem uma linha de base
estatistica

Fornecem informacgao
comportamental

Podem vir de uma instituicdo
conceituada (p. ex. uma
universidade)

Os achados podem estar
sujeitos a interpretagdes
extensamente diferentes
A profundidade pode ser
limitada por perguntas fechadas

Relatorios ou levantamentos
em nivel clinico ou de projetos
locais

Podem destacar tendéncias
Podem fornecer informagdes
sobre servigos para pacientes

Precisam considerar erros na
coleta e analise
Podem ser caros

Cligue aqui para acessar alguns links de fontes Uteis de dados especificos a algumas doencas e fatores de risco.

1 Adaptado de “Social Mobilization for Reproductive Health, A Trainer’s Manual,” CEDPA, 2000, sessdo cuatro, p. 39.

11.
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Introduc3o e Visdo D. Coleta de dados para o advocacy de direitos. Como coletar suas préprias informag6es para as mensagens de
Geral advocacy
1° Passo Ainda que geralmente seja mais facil usar dados ja compilados por instituicdes globais ou locais confidveis, em
alguns casos pode ser benéfico coletar seus préprios dados para propdsitos de advocacy. Por exemplo, dependendo
2° Passo da capacidade da sua organizac¢do, vocé pode considerar se quer coletar seus préprios dados ou adaptar dados

existentes para os seguintes propdsitos, entre outros:

3° Passo
Identificar desafios ou barreiras para o acesso ao atendimento por médicos individuais, clinicas, hospitais, ou pelo

4° Passo sistema de saude em geral, e utilizar os dados para transformar solu¢ées em reivindica¢cGes de advocacy;

Dar assisténcia a tomada de decisdo clinica e de saude publica para definir politicas e diretrizes nos servigos clinicos
5° Passo e de saude;
Aplicar dados oriundos de pesquisas de alta qualidade para resolver questdes clinicas e de acesso a atendimento

Abreviaturas e médico;

Recursos Coletar dados qualitativos (p. ex., juntar um pequeno grupo de pacientes para realizar uma discussdo guiada sobre
sua questdo de advocacy) ou quantitativos (p. ex., elaborar e administrar uma pesquisa qualitativa simples de
pacientes numa clinica) para usar como ferramentas de fortalecimento da sua capacidade de advocacy.

Adaptar questdes mundiais ou nacionais ao seu contexto local; e
Apoiar a tomada de decisdo operacional da sua organizacao.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Responda as seguintes perguntas para avaliar suas necessidades de pesquisa
relacionadas ao advocacy.

* Quais dados ou informacgdes sdo necessarios para ajuda-lo nos argumentos em prol da sua questdo de advocacy?
» Como vocé pode usar os dados existentes para coletar ou adaptar seus préprios dados?

» Como vocé obtera informacdes sobre as necessidades e prioridades dos pacientes e do publico em geral?

* Quais informacdes os tomadores de decisdo precisam para apoiar a sua questdo?

* Quanto tempo e recursos serdo necessarios para coletar os dados?

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Vocé pode aumentar a capacidade de pesquisa da sua organizagdo e fazer com que
0s recursos rendam mais por meio da:

* Colaboragao com universidades e alunos graduados

* Colaboragdo com associagdes profissionais

* Busca de colaboracgées por intermédio do conselho cientifico ou médico (se existir) da sua organizagao

12.
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EXEMPLO: A Sociedade Americana do Cancer (ACS) adapta pesquisas para demonstrar o impacto econémico
do cancer.

Cligue aqui para acessar um exemplo de um formuldrio de dados do paciente do Consércio de Vigilancia do
Cancer de Mama facil de usar e adaptar, que vocé pode usar para melhorar e padronizar a coleta de dados, e
assim obter mais consisténcia ao longo do tempo.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Vocé pode coletar dados importantes por meio de pequenas intervengoes. A
coleta de dados ndo necessariamente requer um grande investimento de tempo ou dinheiro.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Busque melhorar suas capacidades de pesquisa ativamente, como parte da sua
estratégia de aprimoramento da sua capacidade de advocacy.

13.
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- 22 Passo: Apontar!
Introdugao e Visao
Geral Estabeleca sua estratégia
1° Passo
“, Estabeleca sua estratégia: Defina sua questdo de defesa
2° Passo
Agora que ja vocé ja identificou seus parceiros e avaliou o ambiente politico no qual sera feita a tomada de
3° Passo decisdo relacionada a doenca, sua organiza¢do pode selecionar sua principal questdo de advocacy.
4° Passo . Selecionando sua questdo de advocacy
5¢ Passo *+ O que precisa ser mudado?

* Como selecionar e definir sua questdo de advocacy?

Abreviaturas e

Recursos Saude e direitos humanos — o papel da sociedade civil
Como existe uma infinidade de problemas de salde e potenciais solugGes, é importante escolher uma questao
gue seja significativa para sua organizacdo e seus aliados, e possivel de conquistar como politica. Também é
importante reconhecer que a saude é um direito humano fundamental e que, sendo assim, trata-se de um bem
politico. A salide merece a atencdo e os recursos da sociedade para garantir que todos tenham acesso e
conhecimento dos cuidados de prevencdo e diagndstico, e do tratamento para todas as doencas e seus fatores
de risco.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: A sociedade civil tem o papel importante de conclamar os governos e
formuladores de politica a por em pratica e fazer cumprir as politicas de promoc¢ao da saude e bem-estar da
populacdo, e de responsabiliza-los por salvaguardar estes direitos. A sua organizacdo pode fazer a diferenca.

O advocacy relacionado a satude é um mecanismo para atores da sociedade civil se envolverem enquanto
agentes de transformacdo sistémica das politicas e procedimentos, para promover a satde e os direitos do
paciente. E como ferramenta para influenciar os tomadores de decisdo a criarem politicas e programas mais
favordveis, o principal objetivo da defesa de direitos é identificar um problema, propor uma solugdo e alcancar
uma meta mensurdvel.

14.
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Entendendo as questdes de advocacy

Os defensores dos direitos relacionados a satide se mobilizam em torno de uma proposta de mudanga —uma
guestdo — que é a solucdo politica para um problema identificado, que pode ser resolvido por meio de uma
intervencdo por parte de uma instituicdo ou organizagdo. Para selecionar uma questdo de advocacy, é preciso
pesquisar e analisar o problema e determinar possiveis solugdes. As organiza¢des formulam solugdes politicas,
escolhendo uma que seja factivel politica, econ6mica e socialmente.

Cligue aqui para visualizar Questdes-chave com as quais lidar, uma ferramenta para juntar ideias e ajudar a
organizar uma lista de possiveis questoes relacionadas a satde.

A. Critérios

Critérios para avaliar e escolher sua questao de advocacy relacionado a saude

* Qual a abrangéncia da questdo? Ela é importante para os mais afetados pelo problema? Vocé consegue
demonstrar o impacto sobre os pacientes? Vocé consegue demonstrar como a solugdo ira impactar os mais
afetados?

* A solucdo é substanciada por provas e dados confiaveis? Ela pode ser verificada pelos dados?

+ Asolucdo proposta é factivel? E possivel vencer?

* A questdo é facil de entender e explicar?

* Elavai atrair apoio?

* Ja existem redes estabelecidas tratando desta questdo?

* Qual seria o impacto sobre a sua reputagdo?

Exemplo de uma questdo de advocacy relacionado a satide e maneiras de se avaliar solugdes politicas:
Melhorando as taxas de deteccdo precoce do cancer de mama

Problema politico: Mais de 50% dos casos de cancer de mama na regido X do pais Y sdo diagnosticados nos
estagios mais avangados, levando a altos indices de mortalidade por cancer de mama.

Pergunta: Quais politicas poderiam ajudar a identificar e tratar o cancer de mama entre as mulheres da regido
X nos estagios iniciais?

www.unitedpatientsacademy.org
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Possiveis solugoes politicas

Educar o publico sobre a importancia de fazer os exames e tratamento

Educar os clinicos sobre como falar com as pacientes sobre os riscos, exames e op¢des de tratamento.
Implementar programas de exames baseados nas populac¢des

Aumentar o acesso aos mamagrafos nos setores publico e privado para aumentar a cobertura

Educar o publico sobre a importancia de se fazer os exames e tratamento

Educar os clinicos sobre como falar com as pacientes sobre os riscos, exames e op¢des de tratamento.
Implementar programas de exames baseados em populag¢des

Aumentar o acesso aos exames tanto no setor publico quanto no privado.

Considere o seguinte para cada solugdo possivel:

Vocé consegue demonstrar como a solucdo ira impactar os mais afetados?

A solugdo é substanciada por evidéncias e dados confidveis? Ela pode ser verificada pelos dados?
A solucdo proposta é factivel? E possivel vencer?

A questdo é facil de entender e explicar?

Ela vai atrair apoio?

Ja existem redes estabelecidas?

A lista abaixo pode ser usada para avaliar a viabilidade de uma potencial questdo de advocacy e ajudar a fazer
uma escolha dentre as diferentes solugdes politicas .

Haz clic aqui para acessar uma lista facil de usar lista para selecionar uma questdo de advocacy !

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Quando for formular as solugdes para sua doenca, tenha em mente que:

O paciente é sempre central — faca com que a solugdo seja relevante para as necessidades dos pacientes, e
mantenha-os envolvidos no processo; isto os empodera e da legitimidade para a sua organizagdo e aliados.
Evidéncias — as solucdes devem ser alicercadas por provas clinicas e cientificas, e apoiadas por dados
confidveis (isto é, orientadas pelos dados).

1 Adaptado de CEDPA Advocacy Training Manuals — “Advocacy: Building Skills for NGO Leaders,” y “Social Mobilization for Reproductive Health, A Trainer’s
Manual” y de ACS and Midwest Academy, ACS Direct Action Trainers Manual, 4% Edicién, Febrero 2008, “Choosing Problems and Issues,” pp. 6-11.

www.unitedpatientsacademy.org
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B. Quem as organiza¢oes devem consultar para selecionar questées de advocacy?

Existe uma variedade de atores que todas as organiza¢ées podem consultar para selecionar questdes de
advocacy adequadas, incluindo:

* As pessoas diretamente afetadas pelo problema — pacientes, cuidadores, etc.

* Liderangas organizacionais e membros de conselhos

* Grupos de pacientes que lidam com problemas parecidos em nivel local (campanhas, redes de advocacy,
etc.)

* Especialistas técnicos (cientistas, médicos, formuladores de diretrizes clinicas, pesquisadores de ciéncias
sociais, etc.)

* Tomadores de decisdo, juristas

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Se sua organizacao estiver envolvida com o advocacy, estabeleca um processo
de priorizacdo de questoes.

17.
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32 passo: Fogo!
Envolva as partes interessadas

“, Este modulo lida com as seguintes questdes principais:

* Como podemos engajar uma ampla gama de colaboradores?
* Como podemos realizar a comunicacdo de maneira eficaz?
* Como podemos trabalhar juntos?

Nesta fase do processo de advocacy, sua organizagdo vai identificar e contatar partes interessadas, incluindo
membros da comunidade médica, para encontrar pontos de interesse comuns ou prioridades parecidas em
suas pautas. Vocé entdo podera usar estratégias de engajamento para comegar a construir relagdes de
confianca.

|. Comunicando sua questao de advocacy
Agora que vocé identificou sua questdo de advocacy da saude, é hora de engajar parceiros para ativar suas
vozes em seus esforgos conjuntos. O primeiro passo é a comunicacgdo.

A. Construindo os argumentos

Como vocé cria sua “reivindicacdo politica?”

Dadas as suas avaliagdes do ambiente politico e das principais barreiras para lidar com sua questdo de
advocacy, como vocé formula sua “reivindicagdo politica”? O desenvolvimento e entrega de mensagens
efetivas de advocacy é uma parte intrinseca da construcdo do apoio para sua questdo.

O que é a comunicagdo estratégica para o advocacy de satide?

 E uma atividade de comunicagdo planejada que busca informar, persuadir, motivar e levar a agdo um
determinado publico politico.

* Isto envolve a expertise para formular argumentos convincentes para alcancar objetivos de advocacy.

* Considera as caracteristicas de um publico politico (demografia, status social/politico, etc.)

* E sempre possui um claro chamado para a agao.

18.
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Introduc3o e Visdo Cligue aqui para acessar um exemplo de um chamado para a¢do da UICC sobre o controle do cancer
Geral
Clique aqui para acessar um modelo de carta® da Canceres Raros Europa para as organiza¢des enviarem aos
1° Passo tomadores de decisao.
2° Passo B. Mensagens efetivas
3° Passo Quais os ingredientes de uma mensagem de advocacy efetiva?
No geral, uma mensagem de advocacy bem-sucedida é uma declaragdo concisa e persuasiva sobre seu
4° Passo objetivo de advocacy, que descreve o que vocé pretende conseguir, por que e como. A mensagem especifica

precisamente como o seu publico politico pode agir a respeito do assunto.
5° Passo
Quando for formular suas mensagens de advocacy, considere o seguinte:
Abreviaturas e
Recursos * Linguagem: Selecione palavras e frases adequadas e adaptadas ao seu publico.
* Mensageiro: A quem o publico vai reagir melhor?
* Formato: Como vocé passard a mensagem de modo a obter o maior impacto?
* Hora e ambiente: Selecionar a hora e localizagdo apropriadas para a entrega da mensagem pode causar
maior impacto politico.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Adapte seus materiais de comunicacdo a seu publico-alvo. Antecipe os
argumentos dos oponentes e saiba como se comunicar de modo a identificar coisas em comum.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Crie suas mensagens para apelar a seus publicos-alvo. Lembre-se de que é mais
facil motivar alguém para agir baseado em suas crencas ja existentes do que tentar convencé-lo de algo novo.

1 De: http://www.rarecancerseurope.org/Patient-Advocacy-Toolkit/Practical-Tools Speak Up for Rare Cancers Rare Cancer Patient Tool kit 19
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Introduc3o e Visdo Enquadrando a mensagem para conseguir o maior apoio possivel.
Geral

O advocacy efetivo é baseado na mensagem que vocé estd passando, em como vocé passa esta mensagem, e
1° Passo no publico que vocé esta pretendendo alcangar. Como vocé enquadra a questdo vai depender das pessoas
com quem estd falando, e de sua experiéncia pessoal e profissional.

2° Passo
DICA DO PACIENTES UNIDOS: Tome cuidado quando for posicionar a questao. Defensores podem re-

3° Passo enquadrar questdes para atrair um apoio mais amplo, mudando a discussdo sobre a questdo com um novo
ponto de referéncia. Por exemplo, organizagdes com um foco especifico, como grupos de advocacy de cancer,

4° Passo diabetes e doenga coronaria, tém se juntado nos ultimos anos em um soé grupo de doengas ndo-transmissiveis
(DNTSs). Estes grupos tém chamado atencao aos fatores de risco em comum, e tém coletivamente realizado

5° Passo uma conscientizagdo das DNTs como grupo de doencas. Cligue aqui para obter mais informacgdes sobre a NCD

Alliance e sua missao.

Abreviaturas e

Recursos Customizando as mensagens para diferentes publicos:
Investir na customizagdo das mensagens para o seu publico o permitird alavancar seu interesse e
envolvimento. E importante traduzir dados cientificos em mensagens que motivem os governantes, a midia e
potenciais parceiros de advocacy a agir.

Crie “soundbites” ou “citagoes citaveis:”

Organizac¢Ges de advocacy pelo controle do tabagismo, por exemplo, ja usaram soundbites como “o cigarro
mata muito mais pessoas nos EUA a cada ano do que o nimero de passageiros que seriam mortos pela colisdo
de dois Boeings 747 cheios todos os dias do ano.” 1

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Dados e nimeros sao essenciais para construir seus argumentos, mas use 0s
numeros com cuidado — usados em demasia pode assoberbar seu publico. Equilibre as estatisticas com
histérias que transmitem o custo humano da doenca.

Dicas do PACIENTES UNIDOS para elaborar mensagens de advocacy efetivas.

* Use dados criveis para apoiar a mensagem

* Quem se importa? Apresente um elemento humano, usando exemplos da vida real e apresentado as vozes
e experiéncias dos pacientes

* 0O mensageiro pode ser tao importante quanto a mensagem

1 Ejemplo adaptado de: http://www.who.int/chp/advocacy/chp.manual.EN-webfinal.pdf?ua=1 20.
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* Mantenha-a simples, concisa, persuasiva, positiva

* Convide o publico a se juntar com seus pares no apoio a causa

* Tenha familiaridade com os argumentos contrarios e prepare contra-argumentos
* Por que agora? Crie um senso de urgéncia

* Envolva um especialista para aumentar a credibilidade

* Envolva um nome conhecido, alguém de quem eles gostem

DICA DO PACIENTES UNIDOS: O advocacy relacionado a saude e doenca depende da habilidade da sua
organizacao de levar os decisores a agir. Isto requer um alto grau de expertise em comunicagées estratégicas
—a formulagdo e articulagdo de argumentos de maneira contundente — para alcancgar seus objetivos de
advocacy.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Uma mensagem bem-sucedida tem como alvo as necessidades e interesses do
seu publico. Demonstre como a solugdo para o problema exige mudancas que eles tém o poder de
implementar. Explique por que é importante que eles ajam, e como eles e aqueles a quem eles servem se vao
se beneficiar. Pense sobre quais fatores vocé vai enfatizar — p. ex., a ligacdo entre a educacdo e a reducdo das
doencas, a economia gerada pela prevencao e deteccdo precoce, ou a qualidade de vida, entre outros fatores.

Cligue aqui para acessar a ferramenta de Construcdo de Mensagens para ajuda-lo a organizar o processo de
criagdao de uma mensagem de advocacy.

Cligue aqui para a acessar a ferramenta de Prioridades de Engajamento e aqui para a ferramenta de Narrativa
por Prioridade para ajuda-lo a customizar suas mensagens, para refletir as necessidades e prioridades de
diferentes publicos.

Cligue aqui para ver o quadro Mensagens da OMS que podem ser adaptadas a publicos especificos da
publicacdo da Organiza¢do Mundial da Saude, Stop the Global Epidemic of Chronic Disease, A Practical Guide
to Successful Advocacy.

Cligue aqui para acessar uma quadro sobre Publicos e Considerag6es da publicacdo da Organizacdo Mundial
da Saude, Stop the Global Epidemic of Chronic Disease, A Practical Guide to Successful Advocacy.!

1 Fuente: Stop the Global Epidemic of Chronic Disease, A Practical Guide to Successful Advocacy, ISBN 92 4 159446 2, ISBN 978 92 4 159446 2, publicado en 2006.
http://www.who.int/chp/advocacy/chp.manual.EN-webfinal.pdf?ua=1
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C. Mensageiros
Sua mensagem pode ter um impacto bem diferente dependendo de quem o mensageiro é.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Escolha seus mensageiros estrategicamente. Talvez vocé queira ter diferentes
mensageiros para diferentes publicos, p.ex., uma celebridade pode passar uma mensagem muito bem para
um publico geral, enquanto um especialista pode trazer credibilidade a um férum politico.

Quem fala em prol da questdo? Nomeando e preparando porta-vozes
Apds formular suas mensagens de advocacy, é importante treinar os porta-vozes para lidar com diferentes
assuntos de forma confiante e competente.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Crie uma base de dados de pacientes treinados que vocé pode chamar para
compartilhar sua histdria de doenca ou fator de risco.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Quando for factivel, os pacientes podem ser mensageiros particularmente
eficazes.

Cligue aqui um quadro sobre Potenciais Mensageiros para Publicos Especificos da publicacdo da Organizacgao
Mundial da Saude, Stop the Global Epidemic of Chronic Disease, A Practical Guide to Successful Advocacy.

Il. Estratégias de engajamento
A. A importancia do envolvimento dos pacientes — dando um rosto a causa

Dando uma voz aos pacientes e pessoas afetadas pela sua doenca e fatores de risco

Dar uma voz aos pacientes e as pessoas afetadas por doengas é de suma importancia para o desenvolvimento
de suas estratégias de advocacy bem-sucedidas. Quando as pessoas afetadas por doencgas trazem suas
experiéncias pessoais para a atencdo dos decisores, elas ddo um “rosto humano” para problemas sociais
complexos. Os pacientes podem ser particularmente eficazes como defensores porque eles podem se basear
em suas experiéncias pessoais, o que os permite:

22.
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* Falar com a midia e os tomadores de decisdo para ajudar a mudar a opinido publica e defender mudancgas
no nivel dos sistemas.

* Servir como modelos para outros afetados por doencas diferentes;

* Acrescentar um rosto e uma histéria a uma causa;

* Dar mais credibilidade aos seus esforcos de advocacy; e

* Setornar defensores do bem-estar e de estilos de vida saudaveis.

B. Engajando a comunidade médica como parceiros de advocacy

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Crie oportunidades para interagir e se relacionar com parceiros para construir
relacionamentos baseados na confianga. Os membros da comunidade médica sdo aliados naturais dos
defensores de pacientes de muitas maneiras.

Pontos em comum entre grupos de pacientes e a comunidade médica:

* Eles tém os interesses dos pacientes em comum.

* Seinteressam pelas terapias, medicamentos e exames de ponta para prevenir, desacelerar a progressao ou
curar a doenga.

* S3o comprometidos com o fornecimento (no caso da comunidade médica) ou obtencdo (no caso dos
grupos de pacientes) de atendimento médico completo de alta qualidade.

* Querem uma relagdo paciente-médico forte, baseada na confianca e na comunicacgao.

* Querem que os pacientes participem ativamente dos ensaios clinicos e do desenvolvimento de
medicamentos, para refletir suas necessidades e preocupacdes.

* Enfrentam lutas parecidas no sistema de salde para obter acesso para os pacientes.

Além disso, € comum os médicos e outros profissionais da area enfrentarem barreiras em seu trabalho,
barreiras estas que podem ser dreas de interesse comum para sua organiza¢do de salde ou doenca. Estas
preocupacdes compartilhadas podem fornecer uma abordagem para a comunidade médica explorar uma
potencial colaboracdo de advocacy:

www.unitedpatientsacademy.org
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* A pressdo para atender um nimero excessivo de pacientes em tempo insuficiente.

* Aincapacidade de receitar os medicamentos mais eficazes para doencas especificas devido a politicas de
controle de custo.

* Falta de tempo para conversar de forma eficaz com os pacientes sobre a prevencdo da doencga ou opg¢ées
de tratamento.

* Falta de equipamentos, dispositivos e outras ferramentas de trabalho especializadas de ponta para efetuar
a prevencao, o tratamento e atendimento de alta qualidade, devido a recursos inadequados.

Estratégias para engajar a comunidade médica como parceiros
Os proximos passos incluem a:

+ IDENTIFICAGAO: Faca uma lista de todas as sociedades e liderangas médicas para contatar a respeito de sua
entrada na campanha.

» CRIACAO DE MATERIAIS DE APOIO: Desenvolva materiais de divulga¢do que incluam informacdes basicas,
os objetivos da campanha, e como estas organiza¢des podem se envolver — certifique-se de que eles
destacam os interesses e preocupa¢ées em comum dos grupos de pacientes e da comunidade médica.

« REUNIAO: Organize reunides de engajamento presenciais para discutir a campanha e suas questdes e
objetivos comuns.

» FORMALIZAGAO: Crie um papel especifico para um profissional médico na sua campanha e escreva uma
descricdo de suas responsabilidades para que potenciais parceiros possam decidir se querem participar e se
comprometer com um papel na campanha.

Diferentes modelos de envolvimento da comunidade médica — selecionando qual funciona melhor para
vocé

Uma vez que vocé tenha conseguido uma massa critica de parcerias, considere a formacdo de uma coalizdo ou
rede para todas se juntarem numa campanha especifica. A rede pode ser tdo formal ou informal quanto suas
necessidades requererem. Uma coalizdo forte permite que defensores juntem recursos e estendam seu
recrutamento, e aumenta seu poder de voz. Isto é particularmente importante em paises com baixos recurso,
onde provavelmente havera muitos outros problemas de saide competindo pelos mesmos recursos limitados.

www.unitedpatientsacademy.org
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DICA DO PACIENTES UNIDOS: Considere a construgao de uma coalizdo com organiza¢des que trabalham com
outras questdes de saude publica e que compartilham fatores de risco (p. ex., doenga coronaria, diabetes,

controle do tabagismo, dieta saudavel e estilo de vida ativo) com a sua. Elas podem ser benéficas para todas as

partes.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: O advocacy é mais poderoso quando envolve uma colaboragdo entre diversos
grupos para magnificar o poder dos participantes por meio de campanhas e da organizagdo comunitaria
conjunta (p. ex. grupos de pacientes e médicos podem colaborar para fortalecer a abrangéncia e alcance de
sua campanha).

Envolvimento em conferéncias médicas:

A citacdo abaixo ilustra como o engajamento de pacientes e comunidade médica em conferéncias médicas
pode levar a resultados mutuamente benéficos:

“Talvez o motivo mais importante pelo qual os pacientes devem ser incluidos nos congressos médicos é a
necessidade de ajudar os pacientes a entender (e reforcar) seu papel na pesquisa. Todo péster apresentado em
todo congresso SO E POSSIVEL por causa da disponibilidade dos pacientes de participar em nossos estudos.
Ajudar os pacientes a entender o resultado concreto de sua participacdo — o que foi aprendido, entendido ou
precisa ser decifrado — pode ser um enorme impulsionador da participa¢do futura e do envolvimento dos
pacientes. Isto, por sua vez, revelard mais detalhes sobre estes problemas de salde, e espera-se que levard a
ainda mais avancgos e descobertas.” Seth Ginsberg, Co-fundador da Creakyloints (uma comunidade online de
advocacy da artrite, parte da organizacdo sem fins lucrativos Global Healthy Living Foundation)?

Cligue aqui para ler o artigo inteiro da Liga Pan-americana das AssociacGes de Reumatologia (PANLAR):
“Por que e como incluir pacientes numa conferéncia médica”

Cligue aqui para ver as dicas da Associa¢do Internacional de OrganizagGes de Pacientes (IAPO) sobre como
colaborar com outras organizacdes de pacientes e associacdes profissionais de satude.?

Cligue aqui para ver um exemplo da IAPO de como uma organizagao de pacientes e uma associagao
profissional de saide podem trabalhar juntas.?

1 http://en.panlar.org/como-y-por-que-incluir-los-pacientes-durante-congresos-medicos
2 https://www.iapo.org.uk/sites/default/files/files/IAPO%20toolkit%20-%20Working%20with%20partners%20and%20stakeholders.pdf
3 https://www.iapo.org.uk/sites/default/files/files/IAPO%20toolkit%20-%20Working%20with%20partners%20and%20stakeholders.pdf
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Cligue aqui para ver a ferramenta de Taticas de Envolvimento. Ela servira para ajuda-lo a planejar como vocé
vai engajar grupos e sociedades médicas para serem colaboradores e parceiros comprometidos com o
advocacy.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Para maior impacto, planeje suas tdticas de engajamento de acordo com
eventos existentes (p. ex., uma conferéncia médica nacional sobre a sua doenca).

Maximize suas oportunidades:

Aproveite ao maximo suas oportunidades de trabalhar com outros profissionais médicos, seu governo,
liderangas empresariais e outros parceiros da sociedade civil. Considere oportunidades como conferéncias
médicas, a abertura das Nag¢des Unidas e programas de governo, reunides internacionais, e dias, celebragées e
feriados nacionais e internacionais.

Exemplos de eventos para engajar parceiros:

Na hora de formar parcerias fortes, as conversas em pessoa sdo cruciais. Procure oportunidades para engajar
potenciais parceiros de advocacy em conferéncias e eventos ja marcados. Os links abaixo sdo para os
calendarios de eventos globais de diferentes doengas, que podem facilitar o engajamento de parceiros.

* Elsevier Global Events List

A Aliancga Internacional de Organiza¢Ges de Pacientes (IAPO) tem uma lista completa de eventos e dias para
uma série de doencas, por exemplo, o Dia Mundial da Saude Oral, Congresso do Pacientes Globais, etc.:

* https://www.iapo.org.uk/events

Cligue aqui para uma lista completa de oportunidades para fazer campanha
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4° Passo: Corral
Faca o advocacy!

“, Agora que o trabalho inicial de selecionar a questdo de advocacy e formar parcerias foi feito, este capitulo ira

conduzi-lo pelas nog¢des basicas de como:

* Criar uma campanha de advocacy

* Selecionar taticas de advocacy

* Fazer um plano de advocacy

* Realizar o advocacy midiatico

* Comunicar-se com tomadores de decisdo
I. Campanhas e taticas

A. A campanha

Uma campanha de advocacy é uma série de a¢Ges e atividades realizadas para alcangar objetivos especificos e
metas gerais relacionadas a sua questdo de advocacy. O propdsito é ganhar a causa.

B. Taticas

Se as atividades de advocacy tém uma abrangéncia mais geral, as taticas de advocacy sdo um subgrupo de
atividades especifico. Taticas sempre requerem um grau de poder (p. ex., eleitores tém o poder de votar
contra legisladores que ndo apoiam sua questdo politica). Acima de tudo, as taticas devem confrontar os
tomadores de decisdo com uma reivindicacao ostensiva de apoio.

As taticas consistem de:

* Atividades de influéncia
* Passos para a realizacdo do seu plano de advocacy

27.
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* Acles que atinjam os tomadores de decisdo para que eles fornegam o que vocé quer.

* Requerem alguém para realiza-las, alguém em quem realiza-las, algum motivo pelo qual a pessoa em quem
sao realizadas ndo quer que elas sejam realizadas, e que fardo uma concessao para que vocé pare de
realiza-las.

* Incluem mostras ou demonstragdes reais de poder (nimero de apoiadores, apoio de pessoas de influéncia
na comunidade, etc).

Quase qualquer coisa pode ser uma tatica, contanto que exerca real pressao sobre um tomador de decisao
diretamente ou por meio da midia. Alguns exemplos sdo:

* Reunides em pessoa

* Respostas a consultas

* Conferéncias ou reunides publicas
* JuUri cidad3do/de pacientes
* Evento publicos

* Abaixo-assinados

* Cartas

* Advocacy mididtico

* E-advocacy

* Audiéncias publicas

* Manifesta¢Oes

EXEMPLO: Eis aqui algumas sugestdes da OMS?! de ideias de campanha que envolvem diferentes taticas:

* Peca aos apoiadores para escreverem aos tomadores de decisdo almejados; ofereca orientacdo sobre o
conteudo, mas sugira que as cartas e emails sejam escritos nas préprias palavras dos apoiadores

* Mande um email em massa sobre sua campanha e peca que as pessoas o encaminhem para ajudar a
alcancar um publico maior

* Crie um modelo de carta para jornais que pode ser adaptado e usado pelos apoiadores em diferentes
contextos

1 Adaptado de : http://www.who.int/chp/advocacy/chp.manual.EN-webfinal.pdf?ua=1 28.
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* Grave um audio com celebridades lendo um breve apelo para enviar a esta¢des de radio ou usar em
eventos publicos.

* Desenvolva estudos de caso de pessoas vivendo com a doenga para o seu site ou para imprimir e distribuir
em folders de informacgao para tomadores de decisdo.

Cligue aqui para ver um exemplo que destaca algumas das tdticas utilizadas pela Fundacgao Climab, uma
organizacdo mexicana para o cancer de mama, em suas campanhas de advocacy.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Taticas de advocacy devem demonstrar o grande apoio que a sua questao tem.
Considere juntar o maior nimero possivel de apoiadores em um sé lugar (p.ex., passeatas) para reunir
apoiadores e garantir cobertura da midia.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: O propdésito do advocacy é se fazer respeitar pelo seu poder, ndo fazer com que
os tomadores de decisdo gostem de vocé.

Critérios para selecionar taticas de advocacy

+ E apropriada para o seu publico politico?

* Levard o tomador de decisdo a agir?

* Destaca a voz e a perspectiva do paciente?

» Usa o poder para corroborar uma reivindicacao especifica, feita para um publico especifico?
* E flexivel? Tem probabilidade de funcionar?

Cligue aqui para um Modelo de Selecdo de Possiveis Taticas de Advocacy (da OMS)

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Planeje taticas que sejam sustentadas uma pela outra e programe uma série de
taticas com antecedéncia.
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Metas e objetivos
1° Passo
2° Passo “, Metas: Resultados primarios que vocé gostaria de obter
Estratégias: Abordagens que o levardo a alcancar suas metas
3° Passo Objetivos: Passos mensurdveis para alcancar sua estratégia
Taticas: Ferramentas para alcancar seu objetivo
4° Passo
5° Passo Metas de advocacy:
O primeiro passo para criar seu plano de advocacy é elaborar suas metas, que sdo a sua visdao de mudanca de
Abreviaturas e longo prazo (5-10 anos). A visdo deve ser de largo alcance, no sentido de que nenhuma organizagdo deve
Recursos alcanga-la se for trabalhar sozinha. As metas lidam com a questdo de como o ambiente politico vai mudar a

longo prazo, como resultado de seus esfor¢os de advocacy.

EXEMPLO: Meta de advocacy
Oferecer amplo acesso ao tratamento para o cancer de mama para mulheres com cancer de mama em estagio
avancado nos setores publico e privado.

Objetivos de advocacy:

Os objetivos de advocacy sdo alvos especificos, de curto prazo (1-2 anos), mensuraveis e orientados pela ac¢do,
gue o ajudam a dar passos incrementais para alcancgar sua visdo de mudanca. Eles descrevem o que vocé quer
mudar, quem fard a mudancga, quanto mudara e até quando.

EXEMPLO: Objetivo de advocacy

Até o final do ano, repassar XX% do orgamento do Ministério da Saude para o controle do cancer, de modo a
incluir um item sobre as opg¢des de tratamento para mulheres com cancer de mama em estagio avangado.
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B. O plano

Um plano de advocacy elenca suas metas, objetivos, a¢gdes, alvos, cronograma, parceiros e recursos como parte
critica da garantia do sucesso das metas de longo prazo e dos objetivos de curto prazo. E preciso se certificar de
gue a estratégia é sélida, que as metas certas foram escolhidas, e que os métodos certos para alcancgar estas
metas foram adotados.

Etapas basicas da criagdo de um plano de advocacy:

» QUESTAO: Selecione questdes, metas e objetivos relacionados a doenca.

* DADOS: Identifique dados adequados para dar apoio as questdes

+ PUBLICOS: Identifique publicos politicos adequados (aqueles que s3o capazes de promover as mudancas
necessarias e que influenciam os tomadores de decisdo)

* MENSAGENS: Desenvolva e transmita mensagens de advocacy persuasivas

* PARCEIROS: Construa apoio entre eleitores, coalizbes

* CRONOGRAMA: Crie um plano de trabalho com um cronograma para as atividades de advocacy

» ACAO: Execute o plano de trabalho

* AVALIE: Monitore e avalie os resultados, aprendendo com os fracassos e sucessos

DICA DO PACIENTES UNIDOS: A diferenga entre campanhas de advocacy bem ou mal-sucedidas raramente tem
a ver com o mérito da causa; o mais provavel é que seja a forca do plano.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: O advocacy bem-sucedido comega com a estratégia, depois passa para as taticas.
Sua estratégia é a missdo maior, 0 mapa que orienta o uso de instrumentos taticos em prol de metas bem
definidas. Comece por esclarecer suas metas gerais e depois selecione suas taticas.!

Ferramentas de planejamento:

Clique aqui para visualizar a ferramenta Plano de Advocacy, que vai ajuda-lo a organizar e planejar sua
estratégia de advocacy.

Para uma ferramenta de planejamento mais compreensiva, clique aqui para o Planejador de Progresso de
Advocacy, uma ferramenta online de planejamento e avaliacdo produzida pelo Instituto Aspen.

1 Adaptado de': http://www.who.int/cancer/FINAL-Advocacy-Module%206.pdf
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lll. Advocacy na midia

Engajar a midia é um dos componentes-chave da maioria das campanhas de advocacy. A grande midia é a
maneira mais rapida e custo-efetiva de atingir um grande nimero de pessoas. A midia tem um importante papel
na formacdo do debate atual sobre questdes-chave, além de promover a conscientiza¢do e compartilhar
informacgdes. A midia também pode exercer pressdo sobre elaboradores de politica para agir, educar e motivar o
publico, ajudar a desmentir mitos e esclarecer os pontos principais da sua questao, e acrescentar credibilidade a
sua mensagem.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Monitore a cobertura midiatica, respondendo as seguintes perguntas:

* Como a doenga e a questdo estdo sendo cobertas em seu pais? Como sdo retratadas pela midia? Quais os
principais argumentos e receios?

* Quanta cobertura a questao recebeu nas noticias?

* Quais jornais, blogues e canais de TV realizaram reportagens sobre a sua questdo? Vocé tem um
relacionamento com os jornalistas que estdo cobrindo a questado?

Estratégias para engajar a midia:
Construa relacionamentos com jornalistas: Busque atores mididticos de peso e se estabeleca como o
especialista na sua doenga e questdo. Tente encontrar as informacg&es que eles necessitam e fornega-as no

momento certo.

Busque oportunidades: A medida que for monitorando a midia, va buscando oportunidades para promover sua
mensagem (p.ex., anunciando as Ultimas descobertas sobre a sua doenca).

Use suas redes sociais: O uso eficaz das redes sociais (Twitter, Facebook, Instagram, blogues, etc.) pode ajuda-lo
a disseminar sua campanha, engajar a midia tradicional e trazer gente nova para a causa..

Maneiras de se usar a midia para lidar com questdes de saude:*
* Anuncios: Saem caros mas podem alcancar grandes nimeros de pessoas, e suas mensagens podem ser

controladas. Geralmente, sdo menos influentes que a cobertura editorial, que representa um ponto de vista
imparcial.

1 Adaptado de: http://www.who.int/chp/advocacy/chp.manual.EN-webfinal.pdf?ua=1, pag 40..
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Introducdo e Visdo * Relagdes midiaticas e publicidade: Envolvem a criacdo de reportagens para fazer a conscientizacdo ou
Geral enquadrar questdes e a¢des. E mais dificil controlar as mensagens.
* Comentarios e artigos de opinido: Incluem os editoriais e cartas para o editor.
1° Passo * Educagdo por meio do entretenimento: Inser¢cao de mensagens educativas nos meios de entretenimento
para promover mudangas no conhecimento, atitudes e praticas relacionados a saude (p.ex., nas novelas,
2° Passo musicas, histdrias em quadrinhos e romances).
3° Passo

As sete dicas principais do PACIENTES UNIDOS sobre taticas de advocacy midiatico bem-sucedido.

4° Passo
1. Faga com que a questdo seja digna de noticia Faca com que seja contundente, juntando um grande ndmero
5° Passo de pessoas; destaque uma celebridade ou porta-voz conhecido; coincida com o lancamento de um novo
programa, campanha ou noticia.

Abreviaturas e
Recursos 2. Faga com que seja visual: Imagine como sera e faca com que seja interessante para TV/video.

3. Use um slogan/hashtag: Certifique-se de que o evento esteja alicercado por um tema consistente e que os
palestrantes usem a mesma citagdo como um “sound bite” efetivo.

4. Ajude os jornalistas a escreverem seus artigos: Escreva comunicados a imprensa como se fossem artigos
de noticia, usando o estilo das reportagens do seu jornal local.

5. Cultive relacionamentos com a midia: Descubra quais jornalistas cobrem tdpicos relacionados a sua doenca
ou outras questdes de salde e cultive relacionamentos com eles.

6. Faga com que sejam pessoas reais: Destaque pacientes e outras pessoas afetadas pela sua doenga,
contando suas histdrias para fazer com que seja relevante.

7. Mantenha as mensagens curtas e simples: Certifique-se de que as mensagens sejam interessantes,

completas, claras e concisas. Quanto mais claras e concisas forem, maior a chance de serem transmitidas
com precisao.
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DICA DO PACIENTES UNIDOS: Um comunicado a imprensa deve ser digno de noticia e incluir o seguinte:
Uma manchete memoravel e informativa;

Informacgédo sobre “o que, quem, quando, onde, por que” no primeiro paragrafo;

Uma cita¢do do seu porta voz de maior senioridade;

Seus dados de contato.

IV. Engajando os tomadores de decisdo

Entendendo seus publicos de advocacy:

E importante identificar os principais tomadores de decisdo relacionados a sua questdo de advocacy em seu pais
ou contexto. Sdo estas as pessoas com poder de promover mudangas, e eles geralmente trabalham em lugares
de influéncia como nos departamentos de governo, principais hospitais e nos negécios. Eles podem ser divididos
em alvos “primarios e secundarios”.

Alvos primdrios: A pessoa que tem mais poder para dar o que vocé quer para avangar a campanha,ou atender
suas reivindicacOes. E sempre uma pessoa e ndo uma instituicdo (p. ex., o Ministro das RelacGes Exteriores, ndo
o governo de X pais).

Alvos Secundadrios: Individuos com forte influéncia sobre seu alvo primario (p.ex. o editor de um dos principais
jornais do pais, o médico pessoal do seu alvo primario, etc.)

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Pesquise e identifique os atores que tém mais impacto sobre seus alvos
primarios.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Seja criativo e use suas prdprias redes sociais e profissionais para ver se tem
conexdes com alvos primarios ou secundarios.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: O advocacy eficaz depende dos relacionamentos que sua organizacdo desenvolve
com os tomadores de decisdo. Quanto mais fortes os lagos de confianca e credibilidade entre os realizadores do
advocacy e os publicos, mais efetivas serdo as mensagens de advocacy.
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clique aqui _para a tabela da OMS abaixo fornece exemplos dos tipos de informagdes sobre alvos primarios e
secunddrios que devem ser coletadas na hora de elaborar um plano de advocacy.

Como desenvolver relacionamentos com tomadores de decisao:

Ofereca apoio e ajuda com outras questdes com as quais eles se importam

Descubra como vocé pode ajuda-los a realizar tarefas

Seja uma fonte confidvel e segura de informacdo sobre a doenca e seus fatores de risco
Desenvolva contatos com pessoas influentes em diversos campos

Mantenha contato regular

Dicas do PACIENTES UNIDOS para reuniées em pessoa com tomadores de decisio:

Planeje cuidadosamente: Antes da reunido, revise seus pontos principais, sua reivindicacdo e o papel de
cada pessoa, incluindo quem sera o porta-voz principal. Preveja perguntas que possam surgir.

Chegue a um consenso: Certifique-se de que todos concordam sobre a mensagem e como ela serd
apresentada — a unido fortalecera o seu impacto.

Demostre seu poder como eleitor: Lembre os representantes eleitos que vocés sdo o eleitorado.
Traga alguém que o tomador de decisdo conhega ou respeite: Trazer uma pessoa conhecida ou respeitada a
mesa da mais peso a reunido para o tomador de decisdo. A pessoa pode ser um membro do seu conselho,

um médico com quem vocé trabalha, ou um paciente ou porta voz conhecido.

Se atenha a mensagem: Mantenha o foco na questdo durante a reunido inteira; certifique-se de que os
pontos mais importantes sejam mencionados primeiro caso vocé seja interrompido ou o tempo de esgote.

Va direto ao ponto: Apresente sua mensagem de forma clara e consistente. Nao deixe de dizer por que eles
devem se importar, ligando sua questdo aos interesses deles. Diga o que vocé quer que eles facam. Esteja

preparado para explicar sua questao de advocacy em cinco minutos.

Forneca detalhes por escrito Deixe uma ficha informativa quando fizer sua reivindicac¢do politica.

www.unitedpatientsacademy.org
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* Seja um bom ouvidor: Ouca cuidadosamente as respostas que lhe forem dadas. Dé espaco para o tomador
de decisdo falar.

* Fornega informagGes adicionais: Responda perguntas a medida que elas forem surgindo. Ofereca
informacdes adicionais.

* Apresente sua contra-argumentacao de forma respeitosa: Responda os argumentos de forma direta porém
educada. Se vocé sabe que o tomador de decisdo se opde a sua posicao, ndo deixe de apontar dreas em
comum.

* Cultive um relacionamento continuo: As reunides sdo parte do desenvolvimento de um relacionamento
continuo com os tomadores de decisdo, entdo trate-os com respeito, transmita flexibilidade, e agradeca-os
antes de se retirar.

* Seguimento apds a reunido: Envie uma carta de agradecimento e informacgdes adicionais, caso isso tenha
sido requisitado. Isto lembra os elaboradores de politica da sua questdo e é um passo importante na
construcdo do relacionamento.

* Avalie e acompanhe o processo: Revise o que aconteceu na reunido. Acompanhe o progresso da sua
reivindicagao.

* Envie uma comunica¢ao agradecendo-o por seu tempo: Uma nota de agradecimento refor¢cando os pontos
discutidos de forma breve é uma maneira de fazer com a questdo permanega em mente.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Quando comparecer a uma reunido com um tomador de decisdo, certifique-se de
gue esta preparado para responder a pergunta “O que vocé quer que eu faca?”

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Historias reais sobre a realidade chocante de se conviver com uma doenga pode
influenciar os tomadores de decisdo, conquistando primeiro seus coracdes e depois suas mentes. Vocé pode
incluir fotos nestas histdrias para trazé-las a vida.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Esteja preparado para contar sua histéria pessoal — por que vocé acha que a sua
doenca é importante, e por que o governo precisa agir. Inclua materiais impressos simples com ilustracdes para
reforgar os pontos principais e as agdes a serem tomadas pelos tomadores de decisdo.
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A Lista de Verificagdo de Campanhas o ajudard a medir seu progresso na campanha de advocacy. Esta Lista de
Verificagdo de Campanhas pode ser adaptada de acordo com as suas condi¢Bes locais. Acrescente mais
atividades se julgar necessario.

Cligue aqui para a Lista de Verificagdo de Campanhas do PACIENTES UNIDOS
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5° Passo: Analise pds-corrida!

Introdugao e Visao

Geral Avalie e identifique as licdes aprendidas
1° Passo

I. Monitoramento e Avaliagao
2° Passo

A importancia de se fazer o monitoramento e avaliagdo das estratégias de advocacy
3° Passo

O monitoramento e avaliagdo sdo essenciais para as estratégias de advocacy bem-sucedidas e sdo de igual
4° Passo importancia, mas de maneiras diferentes. J4 que o advocacy frequentemente fornece apenas resultados

parciais, seus praticantes devem monitorar o que ja foi alcancado e o que ainda precisa ser feito de forma
5° Passo regular e objetiva.

Abreviaturas e O monitoramento diz respeito a coleta de dados continua e sistematica, como o acompanhamento da midia,

Recursos reunioes, etc. Este tipo de informacao serve para gerar dados sobre as tendéncias e acompanhar o progresso
ao longo do tempo. Isso permitira avaliar o progresso no sentido dos objetivos alcangados, para poder fazer
um registro das atividades que estdo indo bem e das que ndo estdo, e fazer ajustes caso necessario.

A avaliacdo o ajudard a medir seus resultados gerais e aprendizagens, e a aplicar estas aprendizagens ao seu
trabalho de advocacy no futuro. Ela afere a qualidade e o impacto das atividades, perguntando por que
algumas agbes foram bem e outras ndo, e por que algumas atividades tiveram o impacto desejado enquanto
outras ndo tiveram. Tanto uma avaliagdo do processo (como vocé trabalhou) quanto uma avalia¢ao do
impacto (o que mudou) tém de ser levadas em consideracao.

B. Metas de monitoramento e avaliagdo
Dado que mudancas de politica e instituicdes acontecem ao longo do tempo, é importante criar metas que

possam ajuda-lo a avaliar o progresso dos seus planos de advocacy.

EXEMPLO: O objetivo de “construir relacionamentos com o Ministro da Saude e funcionarios-chave” pode ser
guantificado pelo nimero de reunides e tipos de interacdo que ocorreram durante a campanha de advocacy.

Métodos de monitoramento e avaliacdo podem ser qualitativos (p. ex. estudos de caso, histdrias, opinides,
guestionarios de pesquisa) ou quantitativos (p. ex. estatisticas indicando mudancas ao longo do tempo).
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Exemplos de métodos de monitoramento?:

* Mantenha um registro das reunides, correspondéncia ou conversas com publicos-alvo e das respostas
obtidas;

* Anote quando suas mensagens ou notas informativas forem usadas por politicos, outros influenciadores-
chave ou a midia;

* Realize levantamentos e entrevistas para determinar o impacto das suas acoes;

* Monitore a midia e acompanhe a cobertura da sua questao.

DICA DO PACIENTES UNIDOS: A avaliagdo deve ser baseada nas metas e objetivos definidos no come¢o do
processo de planejamento do advocacy. Responda as seguintes perguntas para avaliar o impacto do seu
trabalho?:

» Seus objetivos foram alcancados?

* Quantas reunioes foram realizadas com os principais tomadores de decisdo visados?

* Quais a¢Ges foram realizadas pelos tomadores de decisdo? A situagdo esta melhor agora? O quao melhor ela
esta?

* Se nao houve mudancga, como vocé ajustaria seus métodos de advocacy?
O que vocé faria de forma diferente?

* As pessoas envolvidas com o processo de advocacy estao satisfeitas com os resultados e o processo?

Cligue aqui para ver uma lista compreensiva de Indicadores sugeridos para avaliar o esforco de advocacy
Cligue aqui para ver a Ferramenta de monitoramento e atualizacdo de atividades. Esta ferramenta pode ajuda-
lo a monitorar seu progresso e avaliar como taticas individuais estdo contribuindo para sua estratégia geral de

advocacy.

Cligue aqui para ver a Ferramenta de acompanhamento do advocacy, que servird como modelo para realizar
avaliacoes.

1 Adaptado de: http://www.who.int/cancer/FINAL-Advocacy-Module%206.pdf, pag 43-44.
2 Adaptado de: http://www.who.int/cancer/FINAL-Advocacy-Module%206.pdf, pag 43-44.
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C. Compartilhando as aprendizagens

DICA DO PACIENTES UNIDOS: Conte sua histdria para que outros possam entender as complexidades do seu
ambiente e trabalho e as escolhas que vocé fez no caminho. Ndo deixe de descrever as estratégias de
engajamento usadas para trabalhar com a comunidade médica e seu relacionamento com parceiros de
advocacy.

O que funcionou?

O que vocé faria de maneira diferente da proxima vez?

Quais seriam alguns novos caminhos para a parceria?

O que vocé recomendaria para outras organizacdes que estdo buscando parcerias de advocacy com a
comunidade médica?

= PP

Cligue aqui para ler o artigo da UNICEF chamado “Exemplos de atividades de advocacy, metas, impactos e
resultados interinos e seus indicadores de mensuragio”?!

1En p 17-19 de https://www.unicef.org/evaluation/files/Advocacy Toolkit Companion.pdf 1
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ASC: American Cancer Society

¥ American

> Cancer

Society=
(Sociedade Americana do Cancer)

e fmercan AHA: American Heart Association

association. (§gciedade Americana do Coragao )

BCSC: Breast Cancer Surveillance Consortium
(Consorcio de Vigilancia do Cancer de Mama)

gl

CDC: US Centers for Disease Control
(Centros de Controle de Doengas dos EUA)

CVD: Cardiovascular disease (Doenga cardiovascular)

@Esc ESC: European Society of Cardiology
dases " (Sociedade Europeia de Cardiologia)
wE EURORDIS/RDI: Rare Diseases Europe

't EURORDIS

wm=nm:  [Rare Diseases International
(Organizag¢do Europeia para as Doengas Raras/
Organizagdo Internacional para as Doencas Raras)

FH: Familial hypercholesterolemia (Hipercolesterolemia familiar)
GPs: General practitioners (Clinicos gerais)

IARC: International Agency for Research on Cancer
(Agéncia Internacional de Pesquisa em Cancer)

IAPO: International Alliance of Patient Organizations
(Alianga Internacional das Organiza¢oes de Pacientes)

e |DF: International Diabetes Foundation
faw  (Fundagdo Internacional do Diabetes)

www.unitedpatientsacademy.org

KAP: Knowledge, attitudes, practices survey
(Pesquisa de conhecimentos, atitudes e praticas

NCDs: Non-communicable diseases
(Doengas nao-transmissiveis)

()neoaince NCDA: NCD Alliance

NETs: Neuroendocrine tumors
(Tumores neuroenddcrinos)

NGOs: Non-governmental organizations
(Organizagdes ndo-governamentais)

PANLAR: Pan American League of Associations
for Rheumatology

(Liga Pan-americana de Associa¢oes de
Reumatologia)

B PANLAR
4

PRB: Population Reference Bureau
(Population Reference Bureau)

Fuc I
TR

{ uniedraiens  UP: United Patients (Pacientes Unidos)

UN: United Nations
(Organizagao das Nag¢des Unidas)

UICC: Union for International Cancer Control
(Unido Internacional contra o Cancer)

WHO: World Health Organization

WHF: World Heart Federation
(Federagdo Mundial do Coragao)

WORLD HEART
")) FEvERATION:
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