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Resumo: A ciéncia cidadad promove a participacao voluntaria de nao cientistas no
desenvolvimento cientifico, melhorando a qualidade dos resultados, reduzindo os custos de
pesquisa e aumentando o engajamento publico. A Avaliacado Tecnoldégica em Saude (ATS) é
tanto um campo de conhecimento quanto um processo de gestao que investiga os impactos
sociais das tecnologias de saude para informar os tomadores de decisdo. Objetivo: Mapear
barreiras, facilitadores e recomendacbes para a participagao social na ATS, seguindo os
principios da ciéncia cidada, especialmente no contexto pds-pandémico. Metodologia:
Revisédo de escopo rapida utilizando a metodologia do Joanna Briggs Institute (JBI) e o checklist
PRISMA-ScR. A coleta de dados abrangeu o periodo de janeiro de 2020 a abril de 2024 nas
bases de dados MEDLINE e EMBASE. Resultados: A revisdo incluiu nove estudos, destacando
a importancia da consulta publica e da coprodugédo de conhecimento. Barreiras comuns
incluem falta de informacéao, recursos e politicas claras, enquanto facilitadores incluem
estratégias de compartilhamento de dados e inclusdo social. Recomendagdes visam
melhorar a transparéncia, ampliar treinamentos e criar grupos de multiplas partes
interessadas. Consideracgdes finais: A participagcao social na ATS enfrenta desafios atuais
especialmente em paises de baixa e média rendas, mas também oferece oportunidades para
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melhorar a saude coletiva por meio de estratégias inclusivas e colaborativas endossadas
pelos principios da ciéncia cidada.

Palavras-chave: Ciéncia Cidada. Participacdo Social. Avaliagao Tecnoldgica em Saude.

Abstract: Citizen science promotes the voluntary participation of non-scientists in scientific
development, improving the quality of results, reducing research costs and increasing public
engagement. In the health area, this approach facilitates the understanding and achievement
of evidence-based public policies. Health Technology Assessment (HTA) is both a field of
knowledge and a management process that investigates the social impacts of health
technologies to inform decision makers. Objective: Map barriers, facilitators and
recommendations for social participation in HTA, following the principles of citizen science,
especially in the post-pandemic context. Methodology: Rapid scoping review using the Joanna
Briggs Institute (JBI) methodology and the PRISMA-ScR checklist. Data collection covers the
period from January 2020 to April 2024 in the MEDLINE and EMBASE databases. Results: The
review included nine studies, highlighting the importance of public consultation and knowledge
co-production. Common barriers include lack of information, resources and clear policies,
while facilitators include data sharing and social inclusion strategies. Recommendations aim
to improve transparency, expanding training and creating multi-stakeholder groups.
Conclusion: Social participation in HTA faces current challenges especially in low- and middle-
income countries, but also offers opportunities to improve collective health through inclusive
and collaborative strategies endorsed by the principles of citizen science.

Keywords: Citizen Science. Social Participation. Health Technological Assessment.

1 INTRODUGAO

A ciéncia cidada é um conjunto de praticas que propiciam a participacéao
voluntaria de nao cientistas no desenvolvimento da ciéncia, para obtengcao de
uma qualidade dos resultados e, em alguns casos, reducdo dos custos da
pesquisa, além da ampliacdo do engajamento publico na ciéncia. Sua
abordagem, que é parte de amplo rol de iniciativas da Ciéncia Aberta, inclui o
envolvimento ativo da sociedade desde a formulacdo de questdes até a analise
dos resultados, bem como reune contribuicdes para tomada de decisdo e
formulacdo de politicas publicas cientificamente embasadas (Albagli; Rocha,
2021). Como consequéncia desse ambiente aberto, transdisciplinar e

interconectado, as relacdes entre ciéncia, politica e sociedade sao fortalecidas,
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promovendo a democratizacdo da pesquisa por intermédio de processos de
decisao informados por evidéncias (Socientize consortium, 2013).

Existe um significativo potencial na aplicacao da ciéncia cidada no campo
da educacéo e aprendizagem cientificas (Bonney et al., 2014), principalmente no
desenvolvimento de conexdes entre a vida cotidiana e a ciéncia, estimulando o
cidadao a continuar com a aprendizagem ao longo da vida em ciéncia (Jenkins,
2011). Na area da saude, a ciéncia cidada pode se manifestar em iniciativas
diversas que auxiliam no processo de acolhimento e compreensao da sociedade
das politicas publicas baseadas em evidéncia cientifica. Empoderar
comunidades e ndo apenas buscar sua contribuicdo deve ser a pretensdo de um
projeto de ciénciacidada e, paraisso, segundo Steven (2014), é importante que os
protocolos estimulem a cocriacdo e a inclusao.

Atualmente, pode-se expandir o conceito de tecnologias em saude para
abarcar o conjunto de conhecimentos utilizados, pelos provedores ou pelas
comunidades, para resolver ou reduzir os problemas de saude e melhorar os
niveis de saude. Podem ser classificadas segundo a natureza material (farmacos,
equipamentos, procedimentos clinicos-cirurgicos, sistemas de apoio e
organizacionais), o proposito (prevencao, diagndstico, tratamento, reabilitacao),
a complexidade (de alto, médio, baixo custo) e pela difusdo (futuras,
experimentais, estabelecidas, obsoletas) (CONASS, 2011).

A Avaliacado Tecnoldgica em Saude (ATS), ao mesmo tempo em que €
concebida como um campo do conhecimento, € um processo de gestao
(Goodman, 2014). E considerada uma forma de pesquisa politica que investiga os
impactos sociais a curto e longo prazos da aplicacao da tecnologia, objetivando
informar aos tomadores de decisao sobre alternativas politicas. Para a avaliacéao,

sao conduzidas sinteses de evidéncias cientificas para avaliar custo-efetividade,
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eficacia, seguranca de tecnologias sanitarias desenvolvidas por meio de
pesquisas econbmicas, revisdes sistematicas, entre outros estudos cujos
resultados sdo disseminados em forma de artigos cientificos, pareceres técnico-
cientificos, protocolos clinicos, relatorios etc.

Os principios do Sistema Unico de Saude (SUS) levam em conta a
participacao social (Paim et al., 2011), o que deve compreender, inclusive, suas
atividades e praticas de pesquisa cientifica e inovagao tecnoldgica. A despeito
das dificuldades de criacdo desses mecanismos e com vistas a sua legitimacao
social, a pesquisa em ATS no SUS néo pode dispensar o envolvimento do publico
na percepcao sobre a sintese de evidéncias, bem como no acesso a bens
simbodlicos e materiais com existéncia de condicbes para o desenvolvimento
pleno dos sujeitos (Stevanim & Murtinho, 2021).

Diminuir essa distancia entre evidéncias e o saber localizado (mundo real)
ndo € uma tarefa facil, principalmente no contexto brasileiro em que séo
reconhecidos os impactos das desigualdades sociais e as limitagdes no acesso a
informacao.

Apesar do aumento observado na participacdo publica na ATS no governo
brasileiro, estudos apontam a necessidade de melhoria no processo que inclui o
aperfeicoamento dos mecanismos atualmente utilizados, o entendimento e
enfrentamento das barreiras que inibem a plena participacao social (Silva et al.,
2019) conforme preconiza a Ciéncia Cidada. Para avancar na identificagdo de
estratégias a serem implementadas do ponto de vista da informacado e
comunicacao cientifica e tecnoldgica em saude, € necessario sintetizar o
conhecimento atualizado sobre barreiras, facilitadores e recomendagdes em
nivel global.

Em uma busca exploratdria, identificou-se uma revisdo de escopo
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conduzida por Gagnon et al. (2021), que procurou resumir as evidéncias sobre o
envolvimento do publico e do paciente (do inglés, patient and public involvement
— PPI) na ATS, a fim de sintetizar as barreiras e facilitadores. Os dados nessa
revisdo foram coletados até dezembro de 2019. A hipdtese € de que novas
informacgdes no contexto pds-pandémico possam contribuir para analise desse
fendmeno e ampliar a discussdo com base na ciéncia cidada.

O objetivo deste artigo € mapear barreiras, facilitadores e recomendacdes
para a participacdo social na ATS, seguindo os principios da ciéncia cidada,
especialmente no contexto pds-pandémico. Por meio da analise de estudos e
iniciativas recentes, busca-se identificar e sintetizar as evidéncias atualizadas
sobre os desafios e as oportunidades para o engajamento publico efetivo nesse
processo, visando aprimorar os mecanismos de envolvimento e contribuir para a

formulacao de politicas publicas baseadas em evidéncias cientificas.

2 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisao de escopo rapida com dados coletados entre
janeiro de 2020 a abril 2024. O protocolo da revisdo esta registrado em
https://doi.org/10.17605/0OSF.I0/X7BVA em acesso aberto.

As revisdes rapidas podem ser uteis para uma sintese atualizada de
evidéncias em campos em rapida evolucdo, como doencas infecciosas,
biotecnologia ou intervengdes digitais de saude (Cooke et al., 2022); identificam
lacunas voltadas para pesquisas prioritarias; e agilizam o processo de pesquisa
ao fornecerem evidéncias oportunas para apoiar propostas ou iniciativas quando
o tempo é critico (Garritty et al., 2024).

O estudo foi conduzido com base na estrutura metodoldgica desenvolvida

pelo Joanna Briggs Institute (JBI) e no checklist Preferred Reporting Items for
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Systematic reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-
ScR), considerando os aspectos de uma revisao rapida.

A pergunta que guia essa revisdo €: Quais sdo as barreiras e facilitadores
para participacdo social no contexto da ATS? Foi norteada pela estratégia
Populacéo, Conceito e Contexto (PCC). A populacao corresponde a participacao
social incluindo pacientes, consumidores, cuidadores e publico geral (ndo
cientistas); o conceito refere-se as barreiras e aos facilitadores da participacao

social; e o contexto, a ATS.

2.1 METODOS PARA ENVOLVER A SOCIEDADE E DEMAIS PARTES
INTERESSADAS

A identificacao de barreiras e facilitadores apontados na literatura recente
serao Uteis para iniciar um dialogo com a Comisséo Nacional de Incorporagéao de
Tecnologias em Saude (CONITEC) para uma abordagem do campo da informacéao
e comunicacao baseadas nas necessidades locais que possam auxiliar na
implementacédo de agdes futuras com a comunidade pautadas na ciéncia cidada.
Em outro momento, a sintese de evidéncias sera também utilizada na realizacao
de um dialogo deliberativo com cidadaos e especialistas em ATS a fim de levantar

suas percepc¢oes e construir coletivamente recomendacoes.

2.2 CRITERIOS PARA INCLUSAO DE ESTUDOS DE ACORDO COM OS
COMPONENTES DO ACRONIMO PCC

Os estudos aceitos para sintese podem incluir estratégias de engajamento
social em qualquer nivel (industria, paciente, interessados no tema,
especialistas), sejam elas locais ou globais. Podem estar relacionadas a um tipo

de tecnologia ou a uma condicao de saude especifica ou nao.
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Os estudos incluidos devem ser orientados para a avaliagéo de politicas e
estratégias para o engajamento publico na ATS. Discussdes sobre métodos de
ATS ndo serao priorizadas, salvo se deixarem claros as barreiras e os facilitadores
da participagdo comunitaria. Artigos de opinido, cartas, comentarios nao sao

elegiveis neste estudo.

2.3 ESTRATEGIAS DE BUSCA

As buscas foram realizadas em duas bases de dados especializadas em
ciéncias da saude, em junho de 2024: MEDLINE (via PubMed) e EMBASE,
conforme o Quadro 1. Outras duas bases de dados foram consultadas (LILACS e
NHS EED) referentes a literatura latino-americana em ciéncias da saude e a
literatura cinzenta na 4area de economia da saude do Reino Unido,
respectivamente. Nenhuma delas trouxe referéncias para o exame desse

processo de revisdo no periodo de recorte.

Quadro 1 - Estratégias de busca e numero de registros recuperados (n=108)
Base de
dados

Estratégia Resultado

("technology assessment*"[Title/Abstract] OR
"technology overview*"[Title/Abstract] OR
"technology appraisal*"[Title/Abstract] OR
"technology assessment, biomedical"[MeSH Terms]
OR "HTA"[Title/Abstract] OR "HTAs"[Title/Abstract])
AND ((("Participation"[Title/Abstract] OR
"engagement"[Title/Abstract] OR
"involvement"[Title/Abstract]) AND

MEDLINE ("social"[Title/Abstract] OR 41
"community"[Title/Abstract] OR
"popular"[Title/Abstract] OR
"consumer"[Title/Abstract] OR
"public"[Title/Abstract] OR "citizen*"[Title/Abstract]))
OR "Community Participation"[MeSH Terms]) AND
("covariates"[Title/Abstract] OR
"correlates"[Title/Abstract] OR
"determinants"[Title/Abstract] OR
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Base de
dados

Estratégia

Resultado

"mediators"[Title/Abstract] OR
"moderators"[Title/Abstract] OR
"predictors"[Title/Abstract] OR "environment"[MeSH
Terms] OR "contributors"[Title/Abstract] OR
"facilitators"[Title/Abstract] OR
"barriers"[Title/Abstract]) AND
2020/01:2024/04[edat]

EMBASE

('technology assessment*':ti,ab,kw OR 'technology
overview™*':ti,ab,kw OR 'technology
appraisal*':ti,ab,kw OR 'biomedical technology
assessment'/exp OR 'hta':ti,ab,kw OR 'htas':ti,ab,kw)
AND ((‘'participation':ti,ab,kw OR
'‘engagement':ti,ab,kw OR 'involvement':ti,ab,kw)
AND ('social’:ti,ab,kw OR 'community':ti,ab,kw OR
'popular':ti,ab,kw OR 'consumer':ti,ab,kw OR
'public':ti,ab,kw OR 'citizen*':ti,ab,kw) OR
‘community participation'/exp) AND
(‘covariates':ti,ab,kw OR 'correlates':ti,ab,kw OR
'determinants':ti,ab,kw OR 'mediators':ti,ab,kw OR
'moderators':ti,ab,kw OR 'predictors':ti,ab,kw OR
‘environment'/exp OR 'contributors':ti,ab,kw OR
'facilitators':ti,ab,kw OR 'barriers':ti,ab,kw) AND
(‘article'/it OR "article in press'/it OR 'review'/it) AND
[01-01-2020]/sd NOT [01-05-2024]/sd

67

Fonte: elaboracéao prépria.

2.5 PROCESSO DE SELECAO DOS ESTUDOS

Os 108 registros foram importados para o aplicativo Rayyan, na sua versao

gratuita, no qual foram excluidas 29 duplicadas. A selecdo de 79 registros unicos

foi realizada de maneira independente, considerando primeiramente titulo e

resumo e, posteriormente, o texto completo.

2.6 EXTRACAO DOS DADOS

O modelo utilizado para extracao de dados foi construido com os seguintes

elementos e objetivos:
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a. Barreiras para a Participacdo Social: Identificar e listar os obstaculos
relatados no estudo que dificultam a participacao social na ATS.

b. Facilitadores para a Participacao Social: Identificar e listar os fatores que
contribuem positivamente para a participacao social na ATS.

c. Recomendacdes para Melhorar a Participagdo Social: Listar as
recomendacoes propostas pelos autores para melhorar a participagao
social na ATS.

d. Contexto e localizacdo: Identificar o territério e o contexto (condicao de

saude, tecnologia, produto da ATS).

3 FACILITADORES, BARREIRAS E RECOMENDAGOES

Nesta secdo serdo apresentados os principais achados da pesquisa
acompanhados de analises a partir da literatura consultada. A seguir é
apresentado o processo de selecao e identificacao dos estudos que fizeram parte

do Corpus da pesquisa (Figura 1).
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Figura 1 - Identificacao e selecao dos estudos

[ Identificagao dos estudos via bases de dados ]
o
% Registros removidos antes da
S Registros identificados: triagem:
E Bases de dados (n=108)* —> Registros duplicados (n=29)
3
S
—
Registros triad »| Regist luid
egistros triados egistros excluidos
(n=79) (n=66)
Registros para recuperagéo de ) .
texto completo > Re_g|stros ndo recuperados
£ (n=13) (n=0)
(]
=)
&
S
: !
Estudos e|eg|'veis Estudos excluidos:
(n=13) - Comentarios/opinides (n=1)
Estudos sobre preferéncias
(n=1)
Analise de contetdo (n=1)
Contribuigao da industria
(n=1)
e’/
o
U
5 Estudos incluidos (n=9)
o
f=)

Nota: *Alguns estudos anteriores a 2020 (n=3) foram adicionados nas bases consultadas
apds a data da finalizacao da busca de Gagnon (2021).
Fonte: elaboragao propria.

Como apresentado na Figura 1, foram selecionados 9 estudos para esta
pesquisa. A seguir apresentamos as caracteristicas de cada um dos estudos em

relacao ao territdrio e seu contexto na ATS (Quadro 2).
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Quadro 2 - Caracteristicas dos estudos incluidos quanto a sua aplicacao
territorial e ao contexto na ATS (N=9)

Estudo Territorio Contexto da ATS

Trowman et al., 2023 | global Ciclos de vida da tecnologia

Martins et al., 2023 | Brasil Consultas publicas

Rausburn et al., 2021 | Reino Unido Abordagem coprodutora

Leo etal., 2022 global Medicina in silico/Medicina computacional

Carvalho et al., 2021 | Brasil Diretrizes para o parto normal

Lopes et al., 2023 Brasil Consultas publicas

Kapiriri et al., 2020 Paises de baixa renda PrgcAess.os deliberativos informados por
evidéncias

Woranik et al., 2021 Canada Geral

Lee et al., 2021 Vietna Geral

Fonte: elaboragao prépria.

A maior parte dos estudos (56%; N=9) traz informacodes sobre a participacao
social em paises de baixa e média rendas. Destes, trés estudos (33%; N=3)
apontam a situacao brasileira. No Brasil, os estudos chamam a atencédo pela
estratégia de consulta publica proposta pela Conitec. Um estudo selecionado ja
esta focado na abordagem da cocriagcao, uma das abordagens da ciéncia cidada.
Apenas dois estudos abordam tecnologias e condi¢cdes de saude especificas.

Os contextos apresentados nos estudos da presente revisdo apontam uma
dicotomia entre as realidades Norte e Sul globais quanto ao acesso a informacgao
e tecnologias, as disparidades sociais que afastam os mais vulneraveis da ATS e
dos processos decisorios e, principalmente, o ambiente politico que empregam
na sociedade, resultando no distanciamento dos principios e valores cientificos,
como desinformacéo e discursos anticientificos.

A partir da analise dos resultados foram mapeados facilitadores e barreiras
para a participacdo social na ATS, no contexto pds-pandémico. Quanto aos
facilitadores, foram identificados nove (Figura 2):

1. Compartilhamento de Dados por meio de uma abordagem

colaborativa para definir prioridades e reduzir barreiras de
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comunicacao. Essa estratégia deve considerar o uso de dados FAIR
(Findable, Accessible, Interoperable, Reusable) com respeito pela
privacidade, protecdo dos dados e garantia de disponibilidade e
qualidade dos dados. Ha uma boa perspectiva na utilizacdo de
estruturas de TICs (Tecnologias da Informagao e Comunicacgao) para
a participacao de grupos vulneraveis (Trowman, 2023; Martins, 2023;
Leo, 2022).

2. Envolvimento do paciente na delimitacao da agenda de pesquisa do
ciclo de vida datecnhologia com a utilizagdo de métodos variados para
a apresentacdo de informacdes dos pacientes, facilitando a
compreensao (Trowman, 2023).

3. Dialogo e contribuicao precoce (Trowman, 2023) das partes
interessadas para reducao dos prazos e custos dos ensaios clinicos e
do tempo de acesso dos pacientes.

4. Comunicacao Eficiente por meio do emprego de linguagem simples
em relatorios e outras formas de comunicacao facilitada entre
especialistas e membros leigos. E necesséria a manutengédo de
documentacdo clara e acessivel dos processos (Martins, 2023;
Rausburn, 2021).

5. Suporte e Treinamento estruturados como webinars e e-learning,
além de informacdes claras sobre comités e logistica (Rausburn,
2021; Kapiriri, 2020).

6. Ambientes colaborativos para o compartilhamento de ideias em
ambiente aberto para tomada de decisao mais condizente com o
anseio social, legitimidade e transparéncia nas decisées (Martins,

2023).
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7. Apoio Institucional para estruturacdo de uma infraestrutura politica
para encorajar a participacao, identificacado explicita e utilizacao de
critérios de decisao e maior credibilidade dos resultados da pesquisa
em ATS (Lopes, 2023; Wranik, 2021).

8. Metodologias e Ferramentas empregadas para utilizacao de Big
Data para dados especificos do paciente provenientes de diversas
fontes, como agendmica, e uso de conhecimento em ciéncias sociais
para analise de dominios sociais em ATS. (Leo, 2022).

9. Compreensao dos conceitos e beneficios da ATS para aumentar a
aceitacdo publica, inclusive em relagdo as possiveis perdas de

beneficios atuais (Lee, 2021).

Figura 2 - Facilitadores da participacao social na ATS
1COMPARTILHAMENTO  / ENVOLVIMENTO DO PACIENTE 3DIiALOGO E CONTRIBUIGAO | COMUNICACAO

DE DADOS NA DELIMITACAO DA AGENDA  PRECOCE DAS PARTES EFiCIiENTE
/_\4 ABORDAGEM COLABORATIVA DE PESQUiSA SATERESSAIIS . EMPREGO DE LINGUAGEM SIMPLES
00 T —— i REDUGAO DOS PRAZOS E CUSTOS:
IR | epucho oe pameeras / FASE iNICIAL DO CiCLO DE ViDA DOS ENSAIOS CLINICOS MANUTENGAO DE DOCUMENTACAO
( DA TECNOLOGIA DO TEMPO DE ACESSO DOS CLARA E ACESSIVEL DOS PROCESS0S
@ @ ( PACIENTES
@ = \ METODOS VARIADOS
7 N FACILITAGAO DA COMPREENSAO ‘
1 COMPREENSAO DOS
CONCEITOS E BENEFICiOS DA = 5 SUPORTE E
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TREINAMENTO
ﬂ% PARA AUMENTAR A ACEITACAO ) L]
s e e i S
@mﬂs INFORMAGOES CLARAS SOBRE
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3 METODOLOGIAS E 7 APOIO INSTITUCIONAL E (o CONSTRUCAO DE AMBIENTES

FERRAMENTAS TRANSPARENCIA COLABORATIVOS

=y UTILIZAGAO DE BiG DATA
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iogs 00 e - IR PO AMBIENTE ABERTO PARA TOMADA
PROVENIENTES DE DIVERSAS. 00
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CIENCIAS SOCIAIS PARA ANALISE DE CRITERIOS DE DECISAQ D \@
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+ CREDIBILIDADE DOS RESULTADOS
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Fonte: Elaboracao prépria.

A partir da analise dos estudos selecionados, também foi possivel

identificar 11 barreiras para a participacdo social na ATS, no contexto poés-
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pandémico (figura 3). Sao elas:

1. Falta de Clareza e transparéncia sobre a influéncia das evidéncias dos
pacientes. Falta de interesse na transparéncia e responsabilizacao,
especialmente em paises de baixa rendas (Rausburn, 2021).

2. Suporte e Capacitagao Insuficientes, além da baixa utilizacdo de
conceitos de ATS pelos participantes (Rausburn, 2021; Carvalho, 2021).

3. Questdes Culturais e Infraestruturais para a adocdo de tecnologias
digitais e dificuldade de implementacao de processos deliberativos em
paises ndo democraticos e de outros contextos culturais (Leo, 2022;
Lopes, 2023; Kapiriri, 2020).

4. Implicagdes éticas com a protecao de Dados de Big Data e disparidades
nas taxas de participagcdo em termos de raca/cor e localizacao
geografica, refletindo iniquidades socioecondmicas (Leo, 2022; Lopes
2023).

5. Desinteresse politico e recursos limitados para investir no processo
deliberativo (Carvalho, 2021; Lopes, 2023; Kapiriri, 2020).

6. Estratégias de comunicacao limitadas como o uso restrito de website e
lista de e-mail, excluindo pessoas sem acesso a Internet (Lopes, 2023).

7. Evidéncias limitadas sobre o impacto da Participagdo Social,
especialmente em longo prazo. Resultados e generalizagdes limitadas
dos estudos de ATS (Wranik, 2021; Lopes, 2023).

8. Complexidade dos estudos (econdémicos e revisdes sistematicas)
dificultam a apresentacdo de demandas para incorporacao de
tecnologias no Brasil (Lopes, 2023).

9. Interacao limitada entre especialistas de ATS, tomadores de deciséo e

stakeholders (Wranik, 2021).
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Dependéncia de Financiamento uma vez que muitas associagodes de

10.
pacientes sao financiadas principalmente pela industria farmacéutica

(Lopes, 2023).
Acesso a dados locais e insuficiéncia de recursos para adquirir

11.
assinaturas de bases de dado. Dificuldade em coletar e utilizar dados de

alta qualidade necessarios para ATS (Lee, 2021; Kapiriri, 2020)

Figura 3 - Barreiras para participacdo social na ATS

3 quesoes cururaise | lwucacﬁss eTicas

L supoRTE E cAPACITAGAO
INSUFICIENTES INFRAESTRUTURAIS

2 S DESINTERESSE POLITICO E RECURSOS
| LIMITADOS

" ! DiFiCULDADE DE_ G
ESTRATEGIAS DE COMUNICACAQ
E INSUFICIENCIA DE RECUIISOS LIMITADAS

8 COMPLEXDADE
DOSESTUDOS T EVIDENCIAS LIMITADAS
SOBRE 0 iMPACTO DA

PARTICIPAGAQ SOCIAL

[EWDENCIAS)|

/|0 DEPENDENCIA DE FINANCIAMENTO

Fonte: Dados da pesquisa (2024)

Leo et al. (2022), Lopes et al. (2023) e Kapiriri et al. (2020) trazem
recomendacoes para enfrentamento das barreiras como (figura 4)

integrar a monitorizagdo e a avaliacdo dos processos deliberativos

1.
baseados em evidéncias para facilitar a aprendizagem continua e o

aperfeicoamento do processo, bem como a sua institucionalizacao
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em paises de baixa renda;

2. orientagbes claras sobre como lidar com a falta de transparéncia e
cultura de participacdo em alguns contextos;

3. manter e melhorar o0s espagos disponiveis e desenvolver
mecanismos mais dialdogicos, menos vulneraveis a contextos
politicos especificos e que visem estabelecer um sistema de saude
mais equitativo e responsavel;

4. ampliar o treinamento e a disseminagcao de informagao sobre o
processo de ATS e o uso de evidéncias cientificas na tomada de
decisao;

5. criarum grupo de multiplas partesinteressadas no uso de tecnologias
de saude que reuna especialistas de areas clinicas/empresariais e da
tecnologia da informacdo e comunicacao (TIC), organizacdes e
individuos envolvidos em todos os aspectos da saude;

6. Harmonizacao dos sistemas de compartilhamento de dados;

7. Para aplicacoes dirigidas diretamente aos cidadaos, o nivel de
conhecimento e literacia também deve ser considerado para nao criar

desigualdades.
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Figura 4 - Recomendacées para participacao social na ATS.

MANTER
ORIENTAGOES CLARAS SOBRE_ ESPAGOS DE
TRANSPARENCIA E PARTICiPACAO DiALOGO CAPACITACAO EM ATS
AVALIAR . .
E USO DE EVIiDENCIAS
PROCESS0S : I

CRIAGAO DE GRUPOS ATENGAO AO NiVEL DE
INTERESSADOS EM TECNOLOGIAS HARMONIZAGAO DOS SiSTEMAS DE LITERACIA
DA SAUDE COMPARTILHAMENTO DE DADOS

Fonte: Elaboracéo propria.

A revisao de Gagnon et al. (2021) destaca que a maioria das barreiras a
participagado social em ATS € universal, como a falta de informacéo e politicas
claras, semelhantes as encontradas nos outros estudos incluidos nesta
atualizacao.

Pode-se dizer que a diferenca significativa esta na énfase dada a consulta
indireta em vez da participagéao direta, que é mais discutida em outros estudos,
como o de Rasburnetal. (2021) que enfatizam a coproducao. Esse destaque dado
a cocriacao é um dos alicerces da ciéncia cidada, e os estudos demostram que
ha um grande desafio em nivel global para o alcance desse modelo. Trata-se de
umas das recomendacodes da Organizacao das Nacdes Unidas para a Educacao,

a Ciéncia e a Cultura (UNESCO, 2022) para alavancar a ciéncia cidada,
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incentivando os estados-membros a desenvolver modelos de coproducao de
conhecimento envolvendo multiplos atores e a estabelecer diretrizes para
assegurar o reconhecimento de colaboragdes néo cientificas.

As estratégias relacionadas ao compartilhamento de dados, as barreiras de
acesso a dados locais e a insuficiéncia de recursos de comunicagao cientifica na
presente revisao estao fortemente associadas aos principios da ciéncia cidada.
Nesse modelo, ha consideracdes legais e éticas relativas a copyright, propriedade
intelectual, acordos sobre compartilhamento de dados, confidencialidade,
atribuicdo e impacto ambiental (European Citezen Science Association, 2022).
Parra (2015), sobre esses desafios, questiona sobre: Quem possui os dados?
Quais usos sao permitidos? Quais sao as possibilidades de interoperabilidade e
acesso para outras pesquisas? Qual é o regime de propriedade dos dados?

Importante observar que as barreiras relacionadas a contextos politicos e
comunitarios, relatadas por Ganon et al. (2021), como o medo de que 0s grupos
poderiam atuar como lobistas da industria e o desinteresse politico em processos
cientificos democraticos, também sao reforcadas por autores nessa revisao,
especialmente os paises de baixo e médio desenvolvimento econdmico.

As disparidades sociais na PPl observadas por Lopes et al. (2023) podem ser
estudadas pela abordagem denominada ciéncia cidada “extrema” (Stevens et al.,
2014) em que se investe na inclusao de grupos sociais em situacdo de

vulnerabilidade em diversos estagios da pesquisa cientifica.

Q-

Outra recomendacao compativel com a ciéncia cidada diz respeito

Q-

ampliacdo de treinamento (Bonney et. al.,, 2009; Roche et. al.,, 2020) e
disseminacao de informacéao sobre o processo de ATS para engajamento social.
Sobre as barreiras de ordem cultural, politica e econémica, a UNESCO

(2022) enfatiza que o envolvimento de novos atores sociais por meio da ciéncia
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cidada e participativa contribui para a democratizacdo do conhecimento,
combatendo as informacbes falsas e a desinformacido, enfrentando as
desigualdades sistémicas existentes e o isolamento da riqueza, do conhecimento
e do poder.

Os resultados sao consistentes com a sintese dos estudos analisados,
sinalizando a necessidade de estratégias robustas e continuas para superar

barreiras e promover a participagao efetiva do publico e dos pacientes na ATS.

4 CONSIDERAGOES FINAIS

O estudo consiste em uma revisdo de escopo rapida sobre barreiras e
facilitadores da participacao publica na ATS, que objetiva examinar os fatores que
influenciam ainclusao da sociedade. AATS é um método sistematico de avaliacao
das propriedades, efeitos e impactos de tecnologias de saude. Boa parte dos seus
produtos sdo desenvolvidos por meio do estudo de sintese de evidéncias. A
participagcdo social € uma estratégia politica adotada em muitos paises que
desenvolvem a ATS, a fim de garantir que os estudos e as recomendacoes reflitam
as necessidades, os valores e as preferéncias dos pacientes e da populagdo em
geral.

Esta revisdo parte de reflexdes sobre os problemas de informacao e
comunicacgao que podem afetar a compreensao sobre a ATS entre a populacéao,
além das limitacoes das estruturas, recursos e procedimentos para a incluséo da
sociedade. Observam-se, no contexto da ATS, facilitadores para o enfrentamento
dessas barreiras, constituindo-se como elementos a serem observados para
formulacao de estratégias que valorizem e qualifiquem a inclusédo de todos os
interessados. A revisao trouxe atualizagcdes e procura contribuir para analise da

participacao social na ATS e ampliar a discussdo com base nos principios da
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ciéncia cidada. A repercussdo das barreiras e facilitadores na cocriagcao
enfatizada pela ciéncia cidada é um ponto forte do presente estudo.

A partir dos dados coletados na literatura da area da saude, sera
interessante, em momento oportuno, sistematizar as barreiras e os facilitadores
para a ciéncia cidada na literatura da ciéncia da informacéo e comparar com 0s
achados da presente revisao de escopo.

Ainda que adequado a uma abordagem socioldgica da ciéncia, entendendo
a ATS como uma area multidisciplinar da saude coletiva, o estudo possui
limitagbes como falta de revisdo da estratégia de busca por meio do PRESS
Checklist, extracdo de dados realizada por uma unica revisora e falta de uma
avaliacao mais profunda das diferencas existentes entre territorios.

A ciéncia cidada pode contribuir para o desenvolvimento de plataformas
colaborativas cuja sociedade pode interagir diretamente com pesquisadores e
tomadores de decisao, fortalecendo ainclusao e a coproducao do conhecimento.
Por meio desta sintese atualizada, sera possivel fazer a identificacdo de
estratégias a serem implementadas do ponto de vista da informacado e
comunicacao cientifica e tecnolégica em saude, a partir da analise de barreiras,
dos facilitadores e das recomendacdes em nivel global da participagdo social na
ATS. Essas estratégias pautadas na ciéncia cidada poderado encorajar paises de
contexto politico fragilizados pelo pensamento anticientifico e pela
desinformacao a desenvolver ferramentas adequadas para legitimacéao social da

ATS.

REFERENCIAS

ABELSON, J; WAGNER, F; DEJEAN, D; BOESVELD, S; GAUVIN, FP; BEAN, S., et
al. Public and patient involvement in health technology assessment: a
framework for action. International Journal of Technology Assessment in
Health Care, [s.l.], v. 32, n. 4, p. 256-64, 2016.

Tendéncias da Pesquisa Brasileira e Ciéncia da Informacao, v. 18, n. 2, p. 1-23, jul./dez. 2025:

20



BARREIRAS, FACILITADORES E RECOMENDAGCOES DA PARTICIPACAO SOCIAL NA AVALIACAO DE
TECNOLOGIAS EM SAUDE SOB O PRISMA DA CIENCIA CIDADA: UMA REVISAO DE ESCOPO RAPIDA
Camila Belo Tavares Ferreira, Maria Luisa da Silva Correa de Carvalho, Viviane Santos de Oliveira Veiga

ALBAGLI, S.; ROCHA, L. Ciéncia cidada no Brasil: um estudo exploratoério. In:
BORGES, M. M; CASADO, E. S. (ed.). Sob a lente da Ciéncia Aberta: olhares de
Portugal, Espanha e Brasil. Coimbra: Impressa da Universidade de Coimbra,
2021. p. 489-511.

BONNEY, R.; COOPER, C. B; DICKINSON, J; KELLING, S.; PHILLIPS, T.;
ROSENBERG, K. V., et al. Citizen Science: A Developing Tool for Expanding
Science Knowledge and Scientific Literacy. Bioscience, [s.l.], v. 59, n. 11, p.
977-84, 2009. Disponivel em: https://doi.org/10.1525/bi0.2009.59.11.9. Acesso
em: 02 jun. 2024.

CARVALHO, V. K. S.; SILVA, E. N.; BARRETO, J. O. M. Public engagement in
health technology assessment in Brazil: the case of the public consultation on
National Clinical Guidelines for Care in Normal Birth. BMC Public Health, [s.(.],
v.21,n.1, p. 1825, 2021.

CONSELHO NACIONAL DE SECRETARIOS DE SAUDE (Brasil). Ciéncia e
tecnologia em saude. v.11. Brasilia: CONASS, 2011. (Para Entender a Gestao
do SUS, v.11). Disponivel em:
http://bvssp.icict.fiocruz.br/lildbi/docsonline/get.php?id=2546 . Acesso em: 01
mar 2024.

COOKE, S; NELSON, D; GREEN, H; MCPEAKE, K; GUSSY, M; KANE, R. Rapid
systematic review on developing web-based interventions to support people
affected by cancer. BMJ Open, [s.l.],v.12,n. 9, e062026, 2022. DOI:
10.1136/bmjopen-2022-062026. PMID: 36691118; PMCID: PMC9454073.

EUROPEAN CITIZEN SCIENCE ASSOCIATION. Dez principios da ciéncia
cidada. Citizen Science: Lisboa, 2015. Disponivel em: https://ecsa.citizen-
science.net/wp-content/uploads/2020/02/ecsa_ten_principles_of_cs
_portuguese.pdf. Acesso em: 09 jun. 2024.

GAGNON, M.-P.; TANTCHOU DIPANKUI, M.; PODER, T. G.; PAYNE-GAGNON, J.
et al. Patient and public involvement in health technology assessment: update
of a systematic review of international experiences. International Journal of
Technology Assessment in Health Care, [s.(.],v. 37,n. 1, 2021.

GARRITTY, C; TRICCO, AC; SMITH, M; POLLOCK, D; KAMEL, C; KING, VJ. Rapid
Reviews Methods Series: Involving patient and public partners, healthcare
providers and policymakers as knowledge users. BMJ evidence-based Med.,
[s.l.],v.29,n.1, p.55-61, 2024

Tendéncias da Pesquisa Brasileira e Ciéncia da Informacao, v. 18, n. 2, p. 1-23, jul./dez. 2025:

21


https://doi.org/10.1525/bio.2009.59.11.9
http://bvssp.icict.fiocruz.br/lildbi/docsonline/get.php?id=2546

BARREIRAS, FACILITADORES E RECOMENDAGOES DA PARTICIPAGAO SOCIAL NA AVALIAGAO DE
TECNOLOGIAS EM SAUDE SOB O PRISMA DA CIENCIA CIDADA: UMA REVISAO DE ESCOPO RAPIDA
Camila Belo Tavares Ferreira, Maria Luisa da Silva Correa de Carvalho, Viviane Santos de Oliveira Veiga

JENKINS, L. L. Using citizen science beyond teaching science content: a strategy
for making science relevant to students’ lives. Cultural Studies of Science
Education, [s.[.], v. 6, p. 501-508, 2011. DOI: https://doi.org/10.1007/s11422-
010-9304-4

KAPIRIRI, L.; BALTUSSEN, R.; OORTWIIN, W. Implementing evidence-informed
deliberative processes in health technology assessment: a low income country

perspective. International Journal of Technology Assessment in Health Care,
[s.l.],v.36,n.1, p.29-33, 2020.

LEE, H.-Y.; NGUYEN, T. T.-T.; PARK, S.; HOANG, V. M. et al. Health technology
assessment development in vietham: A qualitative study of current progress,
barriers, facilitators, and future strategies. International Journal of Technology
Assessment in Health Care, [s.[.], v. 18, n. 16, 2021.

LEO, C. G.; TUMOLO, M. R.; SABINA, S.; COLELLA, R. et al. Health Technology
Assessment for In Silico Medicine: Social, Ethical and Legal Aspects.
International Journal of Technology Assessment in Health Care, [s.[.],Vv. 19,
n. 3, 2022.

LOPES, A. C.; NOVAES, H. M. D.; SOAREZ, P. C. Does patient and public
involvement impact public health decision-making? A 10 year retrospective

analysis of public consultation in Brazil. Health Research Policy and Systems,
[s.l.],v.21,n.1,p.72,2023.

MARTINS, M. G.; ALVES, S. M. C. From recommendation to reversal: an analysis
of the reasons for changes in the National Commission for the Incorporation of
Technology's position based on public consultations. Saude e Sociedade, [s.(.],
v. 32, suppl. 1,2023. DOI: 10.1590/s0104-12902023230417en

PARRA, H. Z. M. Ciéncia cidada: modos de participacao e ativismo
informacional. In: ALBAGLI, Sarita; MACIEL, Maria Lucia; ABDO, Alexandre
Hannud (org.). Ciéncia aberta, questdes abertas. Brasilia: Ibict; Rio de Janeiro:
Unirio, 2015. Disponivel em: http:/livroaberto.ibict.br/handle/1/1060. Acesso
em: 04 jun 2024.

RASBURN, M.; LIVINGSTONE, H.; SCOTT, S. E. Strengthening patient outcome
evidence in health technology assessment: a coproduction approach.
International Journal of Technology Assessment in Health Care, [s.l.], v. 37,
n.1,2021.

Tendéncias da Pesquisa Brasileira e Ciéncia da Informacao, v. 18, n. 2, p. 1-23, jul./dez. 2025:

22


https://doi.org/10.1007/s11422-010-9304-4
https://doi.org/10.1007/s11422-010-9304-4

BARREIRAS, FACILITADORES E RECOMENDAGOES DA PARTICIPACAO SOCIAL NA AVALIACAO DE
TECNOLOGIAS EM SAUDE SOB O PRISMA DA CIENCIA CIDADA: UMA REVISAO DE ESCOPO RAPIDA
Camila Belo Tavares Ferreira, Maria Luisa da Silva Correa de Carvalho, Viviane Santos de Oliveira Veiga

ROCHE, J.; BELL, L.; GALVAO, C.; GOLUMBIC, Y.N.; KLOETZER, L.; KNOBEN, N.
et al. Citizen Science, Education, and Learning: Challenges and Opportunities.
Frontiers in Sociology., [s.l.], v. 5, 2020. Disponivel em:
https://www.frontiersin.org/journals/sociology/articles/10.3389/fs0c.2020.613
814. Acesso em: 10 jun. 2024.

SILVA, A. S.; SOUSA, M. S.A.; SILVA, E. V.; GALATO, D. Social participation in the
health technology incorporation process into Unified Health System. Revista de
Saude Publica, [s.(.], v. 53, p. 109, 2019.

SOCIENTIZE CONSORTIUM. Green Paper on Citizen Science. [S.l.]: European
Commission, 2013. Disponivel em: http://ec.europa.eu/digital-
agenda/en/news/ green-paper-citizen-science-europe-towards-society-
empowered-citizens-and-enhanced-research-0. Acesso em: 9 jun 2024.

TROWMAN, R.; MIGLIORE, A.; OLLENDOREF, D. A. Health technology
assessment 2025 and beyond: Lifecycle approaches to promote engagement
and efficiency in health technology assessment. International Journal of
Technology Assessment in Health Care, [s.l.], v. 39, n. 1, 2023.

WRANIK, W. D.; SZKELY, R.-R.; MAYER, S.; HILIGSMANN, M. et al. The most
important facilitators and barriers to the use of Health Technology Assessment

in Canada: a best—-worst scaling approach. Journal of Medical Economics,
[s.l.],v.24,n.1, p. 846-856, 2021.

AGRADECIMENTOS

Agradecemos & Profa. Dra. Erica Branddo de Moraes, da Universidade Federal
Fluminense, pela contribuicdo na construcao da pergunta de pesquisa. Agradecemos

o financiamento PROEX/FIOCRUZ pelo auxilio na divulgacao desta revisao.

Copyright: Esta obra esta licenciada com uma Licencga Creative
Commons Atribuicdo 4.0 Internacional.

ANCIB

ntpbci@ancib.orsz @anciboficial

Tendéncias da Pesquisa Brasileira e Ciéncia da Informacao, v. 18, n. 2, p. 1-23, jul./dez. 2025:

23


https://www.frontiersin.org/journals/sociology/articles/10.3389/fsoc.2020.613814
https://www.frontiersin.org/journals/sociology/articles/10.3389/fsoc.2020.613814
mailto:tpbci@ancib.org
https://www.instagram.com/anciboficial/
about:blank
mailto:tpbci@ancib.org
https://www.instagram.com/ancibofical

