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RESUMO

Este estudo descritivo analisa o0 modelo de envolvimento de pacientes e da sociedade na
incorporacéo de tecnologias de satde no Sistema Unico de Saude (SUS), com foco na
Comissao Nacional de Incorporagéo de Tecnologias. Considerando a Avaliagéo Tecnoldgica

em Saude como um processo cientifico e politico, o estudo investiga se o modelo atual de
participagéo social esta alinhado as praticas da ciéncia cidada (contributiva, colaborativa,
cocriativa). A metodologia inclui revisao bibliografica, coleta e classificagdo de dados da
Comissao, e analise. Os resultados indicam uma predominéncia de abordagens contributivas
e colaborativas, destacando a necessidade de modelos mais participativos e cocriativos para
fortalecer a geracdo de evidéncias.

Palavras-chave: avaliagdo de tecnologias em saude; participagao social; ciéncia cidada;
Sistema Unico de Saude.
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INTRODUCAO

A Ciéncia Cidada, termo que emergiu entre 1980 e 1990, € um conjunto de praticas
que propiciam a participagao voluntaria de ndo cientistas no desenvolvimento da ciéncia,
para obtencao de qualidade dos resultados e redugao dos custos da pesquisa, além da
ampliagdo do engajamento publico na ciéncia. Sua abordagem, que € parte de amplo rol de
iniciativas da Ciéncia Aberta, inclui o envolvimento ativo da sociedade desde a formulacéo
de questdes até a analise dos resultados, bem como reune contribuicbes para tomada de
decis&o e formulacdo de politicas publicas cientificamente embasadas (Albagli; Rocha, 2021).

Na area da saude, a ciéncia cidada pode se manifestar em iniciativas diversas que
auxiliam no processo de acolhimento e compreensao pela sociedade das politicas publicas
baseadas em evidéncia cientifica, e embates sobre questbes que envolvem género, raga,
saude mental, especialmente em comunidades vulnerabilizadas. Peixoto e colaboradores
demostraram os beneficios das praticas de ciéncia cidada para a promocéo da saude em
projeto de pesquisa na area de informagao e comunicagao em saude no qual pesquisadores
cidadaos eram residentes de territorio vulneravel (Peixoto et al., 2023). Ainclusdo de grupos
sociais em situagéo de vulnerabilidade em varias etapas dos projetos cientificos € caracterizada
por uma abordagem chamada “ciéncia cidada extrema” (Stevens et al., 2014). Empoderar
comunidades e ndo apenas buscar sua contribuicdo deve ser a pretensdo de um projeto
de ciéncia cidada e, para isso, segundo Stevens (2014), é importante que os protocolos
estimulem a cocriacao e a inclusio.

As praticas de ciéncia cidada podem ser classificadas conforme a natureza do projeto,
como (Bonney et al., 2009) :

a) Contributivas — processos elaborados por cientistas e nos quais o publico

contribui com dados;

b) Colaborativas — geralmente elaborados por cientistas e nos quais o publico

contribui com dados, como também ajudam no aperfeicoamento do projeto, na

analise dos dados ou disseminagao dos resultados;

c) Cocriadas — elaborados em conjunto por cientistas e membros do publico e

em que alguns elementos do publico estdo envolvidos na maioria ou em todos os

passos do processo cientifico.

Cabe lembrar que, em muitos paises, a busca por evidéncias para apoiar as decisdes
sobre sistemas de saude nao esta relacionada as experiéncias locais e nem sempre
reflete os tépicos prioritarios necessarios (Bortoli et al., 2017). Diminuir essa distancia
entre evidéncias e o saber localizado (mundo real) ndo é uma tarefa facil, principalmente
no contexto brasileiro, onde sdo reconhecidos os impactos das desigualdades sociais e
limitagées no acesso a informagao.

A Avaliagéo Tecnologica em Saude (ATS) ao mesmo tempo, é concebida tanto como
um campo do conhecimento quanto um processo de gestdo (Goodman, 2014). E considerada
uma forma de pesquisa politica que investiga os impactos sociais a curto e longo prazo da
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aplicagao da tecnologia, objetivando informar aos tomadores de decisdo sobre alternativas
politicas. Para a avaliagdo sdo conduzidas sinteses de evidéncias cientificas para estimar
a efetividade, eficacia, seguranca de tecnologias sanitarias desenvolvidas por meio de
pesquisas econdmicas, revisdes sistematicas, entre outros estudos cujos resultados sao
disseminados em forma de artigos cientificos, pareceres técnico-cientificos, protocolos
clinicos, relatorios, etc.

O estudo aqui apresentado € composto por uma abordagem descritiva sobre o0 modelo
de envolvimento dos membros da sociedade e dos pacientes no processo de pesquisa
em ATS no contexto do Sistema Unico de Satude (SUS) brasileiro no ambito da Comiss&o
Nacional de Incorporagao de Tecnologias (CONITEC). Objetiva investigar se o atual modelo
de participacao social esta alinhado com principios e praticas da ciéncia cidada e suas formas
de engajamento popular na pesquisa cientifica (contributiva, colaborativa e cocriadora).

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo sobre os modelos de participagao social na ciéncia
cidada e o modelo de envolvimento de cidadaos no processo de pesquisa em ATS. Foram
realizadas as seguintes etapas:

1. levantamento bibliografico sobre os temas;

2 coleta de dados das praticas adotadas pela CONITEC;

3. classificagdo dos dados coletados a partir das categorias de praticas de ciéncia cidad3;
4 analise dos dados e recomendacdes.

Os dados das praticas adotadas pela CONITEC foram coletados na pagina eletrénica
da participagéo social da entidade (https://www.gov.br/conitec/pt-br/assuntos/participacao-
social). Consideramos, por fim, em que estagio essa participacdo da sociedade ocorre na
pesquisa de ATS no ambito da CONITEC.

RESULTADOS

Por meio da analise da pagina eletrénica da CONITEC percebe-se que a participagao
social é considerada em alguns momentos da avaliagéo e incorporagéo da tecnologia.
Atualmente, as ferramentas utilizadas para envolver a sociedade sao: enquetes, cadastro
de interessados, audiéncias publicas, consultas publicas e o espaco de escuta chamado
‘perspectiva do paciente’.

A classificacdo dessas ferramentas sobre o nivel de participacao pode ser
representada na FIGURA 1.
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FIGURA 1 — Caracterizagao da participagao social segundo os niveis e modelos de
contribuigdo no processo de avaliagdo de tecnologias na CONITEC.
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Fonte: elaborado pelas autoras com a ferramenta RobVis.

Um dos dez principios da ciéncia cidada prevé que os cidadaos cientistas possam, caso
queiram, participar em varias etapas do processo cientifico (European Citizen Science
Association, 2015). Considerando as iniciativas de abertura do processo ATS e no que se
refere ao estagio da pesquisa em que o cidadao € envolvido no processo de pesquisa no
contexto da CONITEC temos a seguinte distribuicdo (quadro 1):

QuADRO 1 — Estagio de pesquisa conforme as ferramentas de participagao social
para avaliagdo de tecnologias no contexto da CONITEC.

Estagio Enquetes Audiéncia Perspectiva Consulta publica
fase inicial © ©

durante a pesquisa ©

apos os resultados © ©

Legenda: ©— presenca de participagéo social no estagio

Fonte: elaborado pelas autoras

A perspectiva do paciente, apesar de ser uma abordagem individualizada mediante
cadastro voluntario do paciente/cuidador/consumidor ou busca ativa, € uma estratégia de
destaque pela inclusdo social em dois momentos da pesquisa de incorporagéo tecnoldgica:
logo no inicio da avaliagdo e ao final, considerando os dados coletados de pacientes no
relatério para sociedade divulgado apds a publicagdo do relatorio técnico-cientifico. No
entanto, a consulta publica € a Unica ferramenta desenvolvida pela CONITEC para considerar
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a experiéncia da comunidade durante a ATS. Vale lembrar que tal ferramenta inclui a
contribuigdo de especialistas em saude (investigadores ou profissionais) agregando dados
técnicos-cientificos e experiéncia/opiniao dos usuarios do SUS.

Por fim, apresentamos um quadro sumario que aponta as trés categorias de ciéncia
cidada, distribuindo as ferramentas utilizadas pela CONITEC para o engajamento publico.

FIGURA 2 — Classificagao das praticas de ciéncia cidada quanto as fungdes executivas
do publico e dos cientistas em projetos de pesquisa.
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Fonte: elaborada pelas autoras com a ferramenta Biorender.

CONCLUSOES

O estudo mostrou que os modelos de participagao cidada mais percebidos na esfera
da CONITEC sao de natureza contributiva e colaborativa, encontrados em dois tipos de
ferramentas: a Perspectiva do Paciente e as consultas publicas. Faltam nessas ferramentas
modelos que incorporem praticas cocriadoras de pesquisa para a incorporagao de tecnologias
de saude no SUS.

Além disso, essas iniciativas alinhadas a ciéncia cidada manifestam-se, especialmente,
na fase inicial e apos os resultados da pesquisa em ATS, sendo a consulta publica a unica
ferramenta em que o publico pode contribuir com informagdes durante a pesquisa para
incorporagao tecnoldgica. O formulario de consulta publica inclui também espacgo para
sugestdes de referéncias e documentos em acesso aberto que porventura ndo foram
examinados pela revisdo sistematica. E possivel também o cidaddo expor sua experiéncia
prévia com a intervengao estudada, fornecendo dados do mundo real.

Esse estudo, em estagio inicial do projeto de pesquisa de doutorado, abre possibilidades
de ampliagéo da discussao sobre modelo de governo aberto, a gestdo dos dados provenientes
do cidadao no mundo real para o financiamento de um sistema de saude universal e a
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ampliacdo do conhecimento sobre ciéncia cidada na formulagdo de politicas sanitarias
baseadas em evidéncias cientificas. Novos estudos podem incluir avaliagdo qualiquantitativa
das narrativas incluidas nas consultas publicas.
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