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RESUMO

Apesar do compromisso mundial para reduzir as disparidades em saude, estudos recentes
mostram diferencas persistentes no rastreio, incidéncia, mortalidade e sobrevivéncia de
cancer. Os grupos minoritarios raciais, étnicos, e de baixo nivel socioecondmico
experimentam maiores niveis nessas taxas, em comparagao com o resto da populacao.
Entre as minorias um dos grupos vulneraveis a enfrentar as disparidades em saude, sao as
mulheres de baixo nivel socioecondémico (NSE). Através de uma revisdo integrativa das
praticas de participagdo baseada na comunidade utilizadas no engajamento na pesquisa
clinica das mulheres de baixo nivel socioecondmico diagnosticadas com cancer de mama, o
presente projeto tem como finalidade identificar estratégias em curso e propor o
desenvolvimento de outras que contribuiam para as pesquisas clinicas futuras desse grupo
negligenciado.

Palavras-chave: Cancer de mama; Pesquisa participativa baseada na comunidade; Saude
da mulher; Baixo nivel socioeconémico; Tratamento; Revisao Integrativa.
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1. INTRODUCAO

Apesar do compromisso mundial para reduzir as disparidades em saude, estudos
recentes mostram diferencas persistentes no rastreio, incidéncia, mortalidade e
sobrevivéncia de cancer. As disparidades em saude relacionadas ao cancer sao
causadas por numerosos fatores entrelagados, tais como ragca e etnia, género,
idade, nivel de deficiéncia, orientagdo sexual, cobertura de cuidados de saude, nivel
socioeconémico (NSE) e geografia (Durand, 2016). Siendo os grupos minoritarios
raciais, étnicos, e de baixo nivel socioeconbmico, quens experimentam maiores
taxas de incidéncia, prevaléncia e mortalidade por esta doenga em comparagao com
o resto da populacdo (Durand, 2016). Entre as minorias um dos grupos vulneraveis a
enfrentar as disparidades em saude, sdo as mulheres de baixo nivel socioeconémico
(NSE) .

Se considera pertinente escolher o cancer de mama, como a doencga caracteristica
na populagcdo alvo a estudar, ao ser a neoplasia maligna mais comumente
diagnosticada no mundo, ao estimarse 1,70 milhdes de casos novos no mundo no
ano 2013, sendo reportados 57.960 casos no Brasil, e a principal causa de morte por
cancer entre as mulheres no mundo, com 522 mil mortes estimadas no mundo por
ano, 14.388 no Brasil (INCA,2016). Sem contar que as mulheres de baixo nivel
socioeconémico (NSE) sofrem uma maior mortalidade por esse tipo de cancer, além
de ser mais propensas a se submeterem a mastectomia em comparagdo com as
mulheres de maior NSE (Durand, 2016).

Apesar de ter dado muita atencao as disparidades de saude nas ultimas décadas, as
intervengdes para melhorar as disparidades tém sido em grande parte infrutiferas,
um dos motivos se relaciona com o fato que as intervencgdes realizadas, ndao foram
adaptadas a cultura das populagbes vulneraveis, cujos problemas devem ser
reconhecidos e abordados no primeiro momento (Gehlert, 2011). As abordagens
atuais continuam sendo projetados sem a contribuicdo e a participagdo de membros
das comunidades a serem engajadas para os estudos.



Historicamente, os pesquisadores tém dificuldades com o engajamento de
populagdes sub-representadas, especialmente para mulheres e minorias para
pesquisas clinicas de cancer. Em 1977, depois da tragédia da talidomida e dentro do
contexto de preocupagdo com a pesquisa fetal, a Food and Drug Administration
(FDA), estabeleceu uma politica excluindo mulheres gravidas ou em idade fértil dos
ensaios clinicos, durante muitos anos, o participante predominante nas pesquisas foi
um jovem adulto(Killien, 2000). A exclusdao das mulheres, foi sustentada com a
crenga de que os dados dos homens eram mais confiaveis pela nao interferéncia do
ciclo menstrual e a menopausa, além do medo de induzir deformidades fetais em
mulheres gravidas (Killien, 2000). Para entender e enfrentar a relutancia dos grupos
minoritarios e outras mulheres sub-representadas para participar da pesquisa, €

importante também entender o contexto sociocultural destes.

Neste momento, o engajamento de minorias na pesquisa clinica de cancer é
relevante entre outras coisas, pela mudanga de enfoque no tratamento contra esta
doencga. Os tratamentos praticados se estdo tornando dia a dia cada vez mais
personalizados, as decisbes sobre o tratamento estido siendo determinadas pelas
particularidades de cada individuo. Perspectiva que agrega assim mais valor a cada
um dos estudos orientados das minorias, dado que os resultados destes podem
mudar as decisbes sobre meétodos usados para detectar, prevenir ou tratar
diferentes tipos de cancer, levando desta forma a novas e importantes descobertas
para a populagdo em geral, assim como a melhorar a conscientizagdo sobre esta
doenca (Greiner, 2014).

Nesta perspectiva, a Community-based participatory research (CBPR), se faz
pertinente ao fornecer as comunidades uma voz e um papel no processo de
pesquisa, além de fornecer acesso aos participantes, permitindo dessa forma o
compartilhamento de informagdes sobre a saude e possibilitando assim perspectivas
e acgdes coletivas (Anderson, 2012). No contexto das mulheres de baixo nivel
socioeconémico, esta abordagem é uma oportunidade para eliminar as disparidades
de cancer envolvendo comunidades locais na educagao, pesquisa e treinamento,

buscando diminuir as taxas de cancer e reduzir outras disparidades na saude.



O presente projeto se apropria desta discusséo para propor uma revisao integrativa
das estrategias de participagdo baseada na comunidade utilizadas no engajamento
na pesquisa clinica das mulheres de baixo nivel socioecondmico diagnosticadas com

cancer de mama.

Nesta reviséo integrativa, se pretende responder a seguente pergunta:
- Quais sao as abordagens e as praticas aplicadas para envolver as mulheres
de baixo nivel socioecondmico diagnosticadas com cancer de mama, na

concepcgao e realizacado de pesquisas ?



2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL:

Identificar as diferentes evidencias sobre as abordagens e praticas aplicadas para
envolver as mulheres de baixo nivel socioeconémico diagnosticadas com cancer de
mama, na concepg¢ao e realizagdo de pesquisas clinicas, que possam contribuir para

as intervencgdes futuras neste grupo negligenciado.

2. 2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1. Identificar na literatura cientifica, propostas e estratégias em curso direcionadas
ao engajamento das mulheres de baixo nivel socioeconémico diagnosticadas com

cancer de mama em pesquisa clinica.

2. Analisar ditas estratégias, determinando os impactos positivos e negativos do
engajamento das mulheres de baixo nivel socioecondmico diagnosticadas com

cancer de mama em pesquisa clinica.

3. Propor o desenvolvimento de estratégias que possibilitem o engajamento de
mulheres de baixo nivel socioecondmico diagnosticadas com cancer de mama em

pesquisa clinica.



3 JUSTIFICATIVA
3.1 SITUAGAO ATUAL DO CANCER DE MAMA NO MUNDO

O céancer de mama é a neoplasia maligna mais comumente diagnosticada no
mundo, estimou em 1,70 milhdes de casos novos no mundo no ano 2013, sendo que
57.960 dos casos foram reportados no Brasil. Com 522 mil mortes estimadas no
mundo por ano, 14.388 no Brasil, € a principal causa de morte por cancer entre as
mulheres no mundo (INCA,2016). Independentemente das melhorias na
sobrevivéncia do cancer de mama, as disparidades no tratamento, a tomada de

decisdes e a mortalidade persistem.

Apesar do compromisso mundial para reduzir as disparidades em saude, estudos
recentes mostram diferengas persistentes no rastreio, incidéncia, mortalidade e
sobrevivéncia de cancer. As disparidades em saude relacionadas ao cancer sao
causadas por numerosos fatores entrelagados, tais como raga e etnia, género,
idade, nivel de deficiéncia, orientagdao sexual, cobertura de cuidados de saude, nivel
socioeconémico (NSE) e geografia (Braun, 2012). Os grupos minoritarios raciais,
etnicos, e de baixo nivel socioeconémico experimentam maiores taxas de incidéncia,
prevaléncia e mortalidade do cancer em comparagao com o resto da populacao
(Durand, 2016). Entre as minorias um dos grupos vulneraveis a enfrentar as

disparidades em saude, sdo as mulheres de baixo nivel socioeconémico (NSE) .
3.1.1 O cancer de mama e as mulheres de NSE

As mulheres de baixo nivel socioecondmico (NSE) sdo mais propensas a se
submeterem a mastectomia, a maior risco de sequelas psicossociais e fisicas, a
receber cuidados sub-Optimos, a experimentar uma pior sobrevida livre de
recorréncia, a desempenhar um papel passivo na tomada de decisées de tratamento
e a sofrer uma maior mortalidade, em comparacdo com as mulheres de maior NSE
(Durand, 2016). Realidade refletida nas taxas mais altas de ansiedade, depresséo,
medo de recorréncia, fadiga, dor e de angustia que sofrem elas. Situagdo que se
relaciona intimamente com a menor alfabetizacdo em saude que manifestam ter este

grupo negligenciado ao ter menor conhecimento da doenga, menor comunicagao



meédico-paciente, menor qualidade de vida relacionada a saude e maior decisdo

arrependa (Napoles,2015).

Em vista disso, comunicar problemas de saude complexos, equilibrio clinico e
promover 0 engajamento do paciente nas decisdes de tratamento € particularmente

complexo e desafiador em mulheres de baixo NSE e baixa alfabetizagcdo em saude.
3.2 SITUAGAO ATUAL DAS PESQUISAS CLINICAS NO MUNDO

Os esforgos para reduzir as disparidades de cancer, através da pesquisa clinica e
comunitaria, continua sendo um desafio consideravel. O engajamento dos pacientes
nas pesquisas em geral € frequentemente baixa, com estudos lentos para completar
€ com apenas uma pequena proporcdo de pacientes com cancer sendo
matriculados e aderidos nos estudos. Apesar da necessidade de desenvolver novas
terapias contra o cancer, a acumulagao de pacientes em tais testes permanece com
menos de 5% de participacédo (Ford, 2011). Além de aumentar o tempo necessario
para concluir estudos, esse baixo engajamento significa que os pacientes dos
estudos podem diferir significativamente daqueles que nao participam. Situagao que
pode prejudicar os resultados do estudo, dificultando a elaboragcdo das conclusdes
geralmente aplicaveis. Diferentes organizagbes dos Estados Unidos e da Europa
reconhecem que o acumulo lento nos estudos, dificulta a liberagdo de novos
tratamentos na clinica. Por exemplo, apenas cerca de 60% dos ensaios
patrocinados pelo Instituto Nacional do Cancer dos EUA (INC) sdo concluidos e
publicados (Ford, 2011).

3.2.1 Os grupos minoritarios nas pesquisas

Estatisticas atuais do cancer mostram que nos ultimos trinta e cinco anos, os afro-
americanos tiveram piores resultados da doenca do que os brancos e que a
diferenca esta crescendo (Killien,2000). Apesar de ter dado muita atencdo as
disparidades de saude nas ultimas décadas, as intervengbes para melhorar as
disparidades tém sido em grande parte infrutiferas. Um dos motivos se relaciona
com o fato que as intervencgdes realizadas, ndo foram adaptadas a cultura das
populagdes vulneraveis, cujos problemas devem ser reconhecidos e abordados no

primeiro momento (Gehlert, 2011). As abordagens atuais continuam sendo
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projetados sem a contribuicdo e participagdo de membros das comunidades a serem

engajadas para os estudos.

O numero de pacientes pertencentes a grupos minoritarios que sao matriculados
para ensaios clinicos terapéuticos de cancer tem sido, e continua sendo, uma
preocupacao. Por exemplo, na prova de cancer de proéstata, colorrectal, pulmao,
mama e ovario, a matricula foi de apenas 1,8% dos pacientes que representam os
grupos minoritarios. Mesmo nos centros que realizam ensaios adequados para um
determinado grupo de pacientes, como mulheres com cancer de mama local
limitado, a participacdo dos elegiveis € de apenas 12-30% (Ford, 2011). Para a
maioria dos estudos as minorias estdo sub-representadas, ou ndo sao relatados
dados sobre as caracteristicas dos inscritos, permanecendo em niveis

semelhantemente baixos aos apresentados para a populagdao em geral.

Embora as mulheres tenham sido incluidas cada vez mais em ensaios clinicos,
mulheres que sdo membros de grupos minoritarios ainda ndo foram representados
em proporgdes iguais a sua presengca em a populagcdo em geral; 79,5% das
mulheres dos estudos de fase Ill do Instituto Nacional de Saude dos Estados Unidos
eram brancas. O resto eram afro-americanas (11,6%), Hispanicas (4,4%), Asiaticas /
Pacifico (2,0%), e indio americanas / nativas do Alaska (1,3%) (Killien,2000). A
preocupacao deve continuar a ser exercida para a protecido dessas populacdes

vulneraveis.

Se devem superar barreiras de disponibilidade, acessibilidade e aceitabilidade que
continuam impedindo o engajamento na pesquisa clinica. Entre a disponibilidade,
inclui oportunidades para participar em pesquisas clinicas nos locais onde possiveis
participantes vivem e realizam atividades de estudo durante horas compativeis com
os horarios dos participantes. A acessibilidade inclui questdes como segurancga,
transporte, cuidados infantis e familiares, alfabetizacéo e linguagem. Aceitabilidade
inclui a superacao historica ou pessoal das experiéncias negativas em relagéo a
pesquisa, assim como os tratamentos adequados ao estilo de vida, preferéncias e
habilidades para adeséao (Killien,2000).

Outros grupos de mulheres que historicamente sub-representados em estudos

clinicos sao aqueles que ficariam cobertos de forma ampla categoria construida de
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"populacdes especiais”. Esta categoria inclui mulheres que tém necessidades
exclusivas, exemplos de tais grupos incluem mulheres lésbicas, mulheres de baixa
renda, mulheres com deficiéncia, mulheres para quem o inglés ndo é o idioma
principal, e as mulheres que sao indocumentadas. Apesar que alguns meétodos de
engajamento tenham sido concebidos e testado para atingir populagbes especiais,
infelizmente, o acesso inadequado as comunidades diversas e desatendidas pelos
centros académicos de ciéncias da saude gera desconfianga da pesquisa e das
instituicbes, desacelerando dessa maneira o engajamento (Napoles,2015). A
educacdo e a conscientizacdo dos ensaios clinicos sdo uma area de foco
necessaria, pois as minorias tém menor consciéncia de ensaios do que o resto da

populagao (Killien,2000).

Estudos recentes, sugerem que as minorias raciais e étnicas nos Estados Unidos
estao tdo dispostas quanto os brancos nao hispanicos a participar da pesquisa em
saude. Assim, os esforgos para aumentar a participacdo das minorias na pesquisa
em saude devem se concentrar em garantir 0 acesso a pesquisa em saude para
todos os grupos, em vez de mudar as atitudes das minorias (Wendler,2006). No
entanto, a vontade de participar € apenas um fator que incide sobre se pacientes
individuais e grupos de pacientes participam da pesquisa em saude. Outros fatores
incluem se eles sédo informados das oportunidades de pesquisa, sejam eles
medicamente elegiveis para participar e se suas circunstancias pessoais, incluindo
exigéncias de cuidados infantis, flexibilidade de trabalho e proximidade geografica

dos lugares de pesquisa, permitem que eles participem (Wendler,2006).

O engajamento significativo das comunidades minoritarias no processo de pesquisa
sobre este tipo de neoplasia, melhora a conscientizacdo sobre o cancer, traz
atencdo para programas de deteccdo precoce, prevencdo e tratamento. Neste
momento, 0 engajamento de minorias na pesquisa clinica de céncer é relevante
devido a que o tratamento contra esta doenca, esta se tornando dia a dia cada vez
mais personalizado. Esse novo enfoque personalizado permite que as decisdes
sobre o tratamento do cancer seja determinado pelas particularidades de cada
individuo, agregando assim mais valor a cada um dos estudos orientados das
minorias, dado que essa informacao pode mudar as decisdes sobre métodos usados

para detectar, prevenir ou tratar diferentes tipos de cancer (Greiner, 2014). As
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informagdes sobre grupos minoritarios podem levar a novas e impontantes

descobertas para a populagdo em geral.

Uma vez que a pesquisa sobre o cancer oferece estratégias de prevengao e
tratamento de ponta para populagdes de alto risco e vulneraveis, ha implicacdes
éticas em caso que os estudos ndo agrupar minorias a os testes em porcentagens
que refletem sua representagdo na populagdo. O simples engajamento dos grupos
diversos para pesquisas a taxas iguais a sua representagcdo na populagdo nao
resultara necessariamente em avaliacdes cientificas definitivas de intervengdes ou
tratamentos (Braun,2012). Em relagdo as minorias, precisam ser recrutados para
estudos em porcentagens superiores a sua representagéo geral da populagéo, a fim
de fornecer dados suficientemente robustos para determinar se uma terapia ou
intervencao foi eficaz nesses grupos. Sendo necessaria a diversidade dos
participantes na pesquisa, para garantir dessa forma a generalizagdo, bem como o
ajuste e adequagdo dos tratamentos e intervengdes para varios subgrupos
(Braun,2012). Portanto, sera importante conceber estudos inteiramente novos que
abordem cuidadosamente grupos diversos de formas significativas como o principal
foco de ensaios terapéuticos e de prevencao para melhorar a saude e eliminar assim

as disparidades.

Existem varias razdes pelas quais os membros das minorias devem ser incluidas
nas pesquisas clinicas. A Inclusdo sustenta a generalidade dos achados para a
populagcdo como um todo, e oferece oportunidades para realizar, analises de
subgrupos para determinar se a origem étnica influencia na intervengao
(Hussain,2004).

3.2.2 Pesquisa clinica e os profissionais da saude

Historicamente, os pesquisadores tém dificuldades com o engajamento de
populacdes sub-representadas, especialmente para mulheres e minorias para
pesquisas clinicas de cancer. Em 1977, depois da tragédia da talidomida e dentro do
contexto de preocupacao com a pesquisa fetal, a Food and Drug Administration
(FDA), estabeleceu uma politica excluindo mulheres gravidas ou em idade fértil dos

ensaios clinicos. Durante muitos anos, o participante predominante nas pesquisas
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foi um jovem adulto (Killien, 2000). A exclus&o das mulheres, foi sustentada com a
crenca de que os dados dos homens eram “mais confiaveis” pela n&o interferéncia
do ciclo menstrual e a menopausa, além do medo de induzir deformidades fetais em
mulheres gravidas. Para entender e enfrentar a relutancia dos grupos minoritarios e
outras mulheres sub-representadas para participar da pesquisa, € importante

também entender o contexto sociocultural destes.

Apesar do aumento do engajamento geral para os ensaios nos ultimos 5 anos, a
participagao continua baixa e a compreensado dos pacientes e as explicagdes dos
profissionais de saude sobre eles ainda sdo problematicas. Existe uma necessidade
crucial para todos os membros da equipe de cancer serem totalmente solidarios e
conscientes dos ensaios que estdo disponiveis em seus centros e para que todos
possam receber e fornecer informagdes consistentes aos pacientes e seus parentes
(Ford,2011).

De acordo com uma pesquisa, a razdo mais comum citada para a nao participacao
dos pacientes em testes, foi a falta de conhecimento sobre os ensaios disponiveis
(Ford,2011). Sendo a atitude dos médicos uma parte critica do processo de
inscricao. As avaliagdes das atitudes dos médicos mostram que muitos tendem a ter
uma perspectiva mais clinica, em vez de uma visao orientada para a pesquisa,
acreditando que o beneficio individual para o paciente € mais importante do que
melhorar a terapia futura (Caldwell et al, 2005 apud Ford, 2011). Os pesquisadores
das ciéncias da saude hoje tem a necessidade de desenvolver e testar intervencdes

que ira melhorar a saude de individuos, comunidades, e populagdes.

Uma revisao dos ensaios patrocinados pelo Instituto Nacional de Cancer de Estados
Unidos (INC) observou a importancia de mudar as perspectivas dos médicos para
que eles sejam mais propensos a incentivar seus pacientes a participar de ensaios
clinicos (Ford,2011). As atitudes dos clinicos também podem variar de acordo com
outras caracteristicas do clinico, como o numero de pacientes atendidos por més, o
sexo do clinico, o estado do treinamento, a experiéncia anterior como pesquisador
principal, o tempo decorrido na graduagédo ou as afiliagbes académicas ou
industriais. (Ford,2011). Compreender mais sobre as atitudes e praticas dos clinicos

na area da pesquisa é necessario e oportuno, se a participacdo quer ser melhorada.
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Ampliar a gama de pacientes a quem os ensaios s&o oferecidos é desafiador, mas
melhorar as habilidades de comunicagdo dos clinicos ao explicar os ensaios tem o
potencial de resolver as preocupagdes dos pacientes e aumentar a probabilidade de
sua participacdo (Nass et al, 2010, apud Ford, 2011). . E necessaria uma maior
compreensao das atitudes dos clinicos em relacdo aos ensaios clinicos para

direcionar o problema da acumulacao baixa e seletiva.

Foi demonstrado que as ajudas a deciséo influenciam as decisbes de tratamento,
reduzem o conflito das decisdes, aumentam o conhecimento e a satisfacdo com o
processo de tomada de decisdo e melhoram a qualidade de vida. As recentes
evidéncias de revisao sistematica no tema, indicam que a tomada de decisbes
compartilhada é benéfica para os pacientes desatendidos, especialmente quando os
auxilios a decisdo sao adaptados as suas necessidades (Durand,2016).
Infelizmente, a maioria das ajudas a decis&o para o cancer de mama negligencia as
necessidades de mulheres de baixo nivel socioecondmico (NSE) e baixa
alfabetizacdo. Ha evidéncias para confirmar que as ajudas a decisdao de encontro
criam conversas significativas entre as opgdes disponiveis e aumentam o
conhecimento do paciente e a participacao dele na tomada de decisbes com efeito

variavel na escolha e adesao ao tratamento (Durand,2016).

Igualmente importante é a necessidade dos pesquisadores estarem abertos a novos
métodos para abordar e avaliar os participantes cuja cultura e nivel de confianga
podem ser diferentes daqueles geralmente estudados. E vital incluir participantes
desatendidos e pouco estudados na pesquisa em saude; mas exige paciéncia,
criatividade e um relacionamento confiavel. Os pesquisadores precisam demonstrar
de forma consistente seu respeito aos participantes e ensinar-lhes como nos contar
sobre sua experiéncia. Praticas recentes, mostram que entre os fatores que facilitam
a participagcao nos estudos, o entusiasmo e as boas habilidades de comunicacao
dos médicos, assim como um bom relacionamento médico-paciente, imprimem um
sentimento de altruismo ao dito relacionamento, que aumentam a perspectiva de
engajamento do estudo (Yonnas, 2006). As parcerias de pesquisa comunitaria séo
uma maneira de construir uma ponte entre a experiéncia da comunidade e o
conhecimento académico, melhorando nossa capacidade de desenvolver

intervengdes que sejam mais efetivas para mais pessoas.
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4 REFERENCIAL TEORICO
4.1 PESQUISA PARTICIPATIVA BASEADA NA COMUNIDADE

O CBPR é uma atividade relativamente nova no campo da saude. Em 1997, os

Centros para o Controle e Prevencao de Doengas (CDC) definiram ela como:

O processo de trabalhar em colaboragcdo com e através de grupos de pessoas
filiadas por proximidade geografica, interesse especial ou situagbes semelhantes
para abordar problemas que afetam o bem-estar dessas pessoas, buscando
melhorar sua saude. Muitas vezes envolvendo parcerias e acordos que ajudam a
mobilizar recursos e influenciar sistemas, mudar as relagbes entre parceiros,
servendo como acelerador para mudar politicas, programas e praticas.
(Szilagyi,2014).

As praticas especificas de engajamento da comunidade na pesquisa ganharam
impeto como uma abordagem para melhorar a investigacdo, ao fornecer as
comunidades uma voz e um papel no processo de pesquisa, além de fornecer
acesso aos participantes. Ajudando a garantir que a pesquisa se torne sensivel as

necessidades e preocupacodes da coletividade (Anderson, 2012).

Pesquisadores de varias disciplinas demonstraram que a colaboragdo entre
parceiros académicos e comunitarios pode melhorar a traducdo de conhecimento
cientifico para programas clinicos e comunitarios, reconhecendo cada vez mais o
valor de trabalhar com a comunidade para identificar desafios criticos de saude e

suas potenciais solug¢des (Szilagyi,2014).

Pode-se argumentar que a pesquisa se beneficia da sua participagdo publica, na
medida em que se os pesquisadores personalizam sua abordagem com o publico e
se estdo melhor envolvidos com eles, obtém informagdes valiosas sobre as atitudes
e a compreensao da pesquisa entre as comunidades estudadas. Evitando dessa
forma, a exclusao inadvertida das diferentes contribuigdes da populagdo na agenda

de pesquisa de um pais, instituicdo ou pesquisador individual (Anderson, 2012).

Uma vez engajada a coletividade, a construcdo de relagdes comunidade-académia,
a identificacdo de ativos da comunidade e o compartilhamento de conhecimento
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podem ser continuo e sustentavel (Taras, 2015). No primeiro momento, no contexto
de individuo, as pessoas sdo estimulados a refletir criticamente sobre seus proprios
conhecimentos e experiéncias sobre questdes sociais e de saude e agir sobre isso.
Em um segundo momento, a abordagem ocorre no contexto de comunidade,
incorporando o0 contexto social e cultural das pessoas, permitindo o
compartilhamento de informacdes sobre a saude e possibilitando entendimentos e
acgdes coletivas (Szilagyi,2014). A abordagem baseada na comunidade tem potencial
para que os membros da comunidade participarem na troca e co-criando

conhecimento da saude, dentro de seu proprio contexto.

Para realizar com éxito o CBPR, os principais desafios incluem: reunir e mobilizar
uma parceria, a dificuldade de estabelecer uma visao e propdsito compartilhados
para o grupo, o problema de manter a confiangca e a vontade de abordar as
diferengas nas culturas institucionais. A importancia da participagdo da comunidade
na melhoria das condi¢cdes de saude, com saude visto como um recurso proveniente
de pessoas dentro de seus contextos sociais, antes do que do sistema de saude, a
participacdo é vista como critica para reduzir a dependéncia sobre profissionais de
saude, garantindo sensibilidade cultural de programas, facilitando sustentabilidade

dos esforgos de mudancga e melhoria da saude por direito proprio (Taras, 2015).

O CBPR ao ser um processo colaborativo que permite empregar uma variedade de
teorias e métodos para envolver a comunidade afetada. Tem a capacidade de
aumentar o engajamento das populacbées minoritarias subdesenvolvidas
medicamente e sub-representadas em pesquisas biomédicas, € maximizar a
usabilidade e aceitacdo da intervencdo, devido a sua flexibilidade e grau de
engajamento na comunidade (Braud,2012). Tais abordagens visam capacitar
participantes e suas comunidades através de seus papéis como agentes ativos ao

longo de todo o processo.

Uma série de métodos e estruturas podem ser usadas para facilitar o engajamento
com a comunidade, desde grupos focais até parcerias de longo prazo, como
colaboracbes e coalizdes. Cada um tem seu lugar a medida que as relagdes
comunitarias e académicas se desenvolvem. Porque, por definicdo, o processo se
estende além de qualquer projeto de pesquisa particular, € importante pensar a

longo prazo e construir relacionamentos que possam ter uma boa chance de serem
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sustentados no tempo.As estratégias de ligagdo com as comunidades e seus 0s
membros precisam ser baseados na natureza dos relagdes entre os investigadores e
as comunidades estudadas (Salimi, 2012). Os investigadores podem identificar
informantes-chave e lideres dentro da comunidade para servir como ligagdes entre
os investigadores e o0s possiveis participantes. Sendo necessarias estratégias para
reduzir o medo e desconfianga da comunidade médica para ajudar a facilitar a

participacdo em esses grupos populacionais.
4.1.1 Pesquisa participativa e as disparidades na saude

“O principal objetivo de saude publica de eliminar disparidades exige uma pratica de
pesquisa dentro da perspectiva emancipatoria , uma pratica que promove a
democracia e transformacgées lideranga que inspira uma comunidade de inquérito
auto-reflexiva”(Meredith, 2008). A pesquisa envolvida na comunidade tem sido bem
sucedida na melhoria dos resultados dos grupos minoritarios raciais e étnicos e,
portanto, tem um grande potencial para diminuir as disparidades entre os grupos de

saude.

A forca potencial da CBPR no tratamento das disparidades de saude vem da sua
caracteristica de combinar o rigor cientifico com a sabedoria da comunidade, a
realidade e a acdo para a mudanca. O desafio € encontrar o melhor equilibrio
possivel entre as perspectivas e atributos académicos e comunitarios, que sé podem
ser alcangados através da confianca e da comunicagdo. Quando a participagao
comunitaria e académica esta em competicdo e ndao em concerto, os canais de
informacéo estdo fechados e a energia para a mudanga € perdida (Salimi, 2012). No
entanto, existem inumeros motivos para as partes interessadas da comunidade reter
a confianga dos pesquisadores académicos. A reflexividade dentro de nés mesmos
e com os colaboradores da nossa comunidade podem inspirar um ciclo continuo de
aprendizagem sobre nossos sucessos e sobre nossas falhas (Gehlert,2011). Tendo
assim uma oportunidade de garantir que as comunidades sejam uma forga motriz

em suas proprias pesquisas.

As perspectivas de pesquisadores académicos e membros da comunidade diferem
em cada etapa do processo de pesquisa. Na fase de formulagdo de questdes, por

exemplo, os académicos estao preocupados com questdes que podem ser testadas
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cientificamente, enquanto os membros da comunidade sdo mais propensos a
favorecer questdes que sejam significativas para os residentes da comunidade. Da
mesma forma, os académicos se voltam para a literatura cientifica e a teoria como
conhecimento de fundo para informar suas investigagdes, enquanto as partes
interessadas da comunidade sdo mais propensas a recorrer a vozes da comunidade
e ao conhecimento experiencial (Salimi, 2012). Ambos sdo importantes, e alcangar o
melhor equilibrio possivel entre os dois € essencial para obter resultados ideais. a
participacdo nao deve ser vista como uma bala magica, mas como um processo
complexo e iterativo, que pode mudar, crescer ou diminuir, com base no desenrolar
das relagdes de poder e o contexto histérico e social do projeto de pesquisa
(Gehlert, 2011).

O CBPR tem o potencial de diminuir as disparidades de saude no rastreio,
incidéncia, mortalidade, sobrevivéncia e tratamento da doenca de duas formas

principais:

Primeiro, fornece um meio de informar a ciéncia com sabedoria e experiéncia da
comunidade. As pessoas sao estimuladas a refletir criticamente sobre seus préprios
conhecimentos e experiéncias sobre questdes sociais e de saude e agir sobre isso.
melhorando os resultados de saude para grupos raciais e étnicos, diminuindo as

lacunas entre os grupos (Sanders,2012).

Em segundo lugar, € um meio de mudar a pratica e as politicas de cancer de mama
e garantir que essas mudancgas sejam sustentadas ao longo do tempo, levando a
uma diminuigdo das disparidades de cancer de mama. Ao incorporar o contexto
social e cultural das pessoas, permitindo o compartilhamento de informacdes sobre
a saude e possibilitando entendimentos e acgbes coletivas, melhoram as

disparidades de saude (Sanders,2012).

Nesta perspectiva, a pesquisa participativa baseada na comunidade (CBPR), se faz
pertinente ao fornecer as comunidades uma voz e um papel no processo de
pesquisa, além de fornecer acesso aos participantes, permitindo dessa forma o
compartilhamento de informagdes sobre a saude e possibilitando assim perspectivas
e agdes coletivas. No contexto das mulheres de baixo nivel socioecondmico, esta

abordagem é uma oportunidade para eliminar as disparidades de cancer envolvendo
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comunidades locais na educacgdo, pesquisa e treinamento, buscando diminuir as

taxas de cancer e reduzir outras disparidades na saude.
4.1.2 Pesquisa participativa e cancer de mama

Os pesquisadores académicos, profissionais da saude e parceiros comunitarios,
aplicam a pesquisa participativa baseada na comunidade (CBPR), em cada uma das
etapas do projeto, comegando por propor a questédo e finalizando com a divulgacéo
das descobertas, em um esforgo para: promover o aumento do conhecimento sobre
a importancia do tratamento e a aceitacdo das praticas de triagem do céancer de
mama, entender melhor por que os grupos minoritarios e a populagéo de baixo nivel
socioecondmico tém taxas de cancer mais altas do que a populacao total e eliminar
as disparidades de cancer envolvendo comunidades locais na educacgao, pesquisa e

treinamento (Wynn, 2011).

Significativamente, essa abordagem tem potencial para construir o acesso individual
e comunitario a informacéo e a auto-suficiéncia na obtengao da informacéo de forma
continua. A longo prazo, esse conhecimento e acesso a comunidade podem ajudar
a aumentar ndo apenas 0 acesso a informagdes sobre oportunidades de pesquisa,
mas também a participacdo de pacientes na pesquisa sobre cancer de mama
(Nickell,2014).

O presente projeto se apropria desta discusséo para propor uma revisdo integrativa
das estrategias de participacdo baseada na comunidade utilizadas no engajamento
na pesquisa clinica das mulheres de baixo nivel socioecondmico diagnosticadas com

cancer de mama.

Nesta revisdo integrativa, se pretende responder a seguente pergunta:
- Quais sao as abordagens e as praticas aplicadas para envolver as mulheres
de baixo nivel socioecondmico diagnosticadas com cancer de mama, na

concepcao e realizagcao de pesquisas ?
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5 METODOLOGIA

O processo de revisao integrativa sigue uma serie de etapas bem definidas. As seis
etapas da revisdo integrativa estdo esquematizadas na figura 1 e seréo

apresentadas detalhadamente a continuagéo:

U 47 4 " AN

Revisao

‘Integrativa

Figura 1. Processo de Revisao Integrativa (Prado, 2014)
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Primeira etapa: Identificacao do tema e sele¢ao da questao de pesquisa

Uma vez a questdo de pesquisa definida, o proximo passo € a definicdo dos

descritores ou palavras-chave para a construgao da estratégia de busca.
Bases de dados

Para identificar as pesquisas publicadas sobre a pesquisa participativa baseada na
comunidade (CBPR), serdo definidas as bases de dados, as palavras-chave e as

estratégias de pesquisa.

A definicdo das bases de dados e o periodo de cobertura do estudo, se apoio nas
bases de dados cientificas sugeridas no estudo “Engajamento Comunitario e
Entendimento Publico da Ciéncia: primeiras anotagbes para uma agenda de
pesquisa”’. As bases de dados sugeridas nesse estudo foram: Biological Abstract,
EMBASE, e dois subconjuntos da Web of Science: Science Citation Index (SCI) e
Social Science Citation Index (SSCI). Sera adicionada a base de dados PubMed
(MEDLINE).

Estrategia de busca e sele¢ao do estudo

A estrategia de busca para recuperar as referencias, se baseara na busca no titulo,

no resumo € nas palavras-chaves.

“‘Community Engagement” OR “community based organization” OR “community-
based participatory research” OR “community-engaged research” AND “Breast
Cancer” OR “minority groups" OR "women of low socioeconomic level". A estratégia
de busca para cada banco de dados sera diferente de acordo com as especificagdes

dos bancos de dados.
As duplicatas deverao ser removidas.

Segunda etapa: Estabelecimento de critérios para inclusao e exclusao de

estudos / amostragem ou busca na literatura

Se avaliardo de forma independente os artigos de texto completo para determinar se

os estudos preenchem os seguintes critérios de inclusao:
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- O periodo de cobertura: se fundamentara no estudo anteriormente citado na
metodologia. Segundo o estudo a data em que aparece o registro do primeiro artigo
em Pesquisa Participativa Baseada na Comunidade, foi no ano 1994. Informagéao
que determinou o corte temporal deste projeto. As buscas foram restritas a artigos
publicados em revistas revisadas por pares em inglés, desde a década de 90 até o
ano de 2017.

- Todos os estudos originais de qualquer desenho e tamanho.

- Os participantes dos estudos a incluir deveram ser as mulheres de baixo nivel

socioecondmico.

- Publicagdes na lingua inglesa em que as pacientes forneceram feedback,
teve contribuicbes ou participou do projeto e da divulgagdo de pesquisa. Em geral,
serdo buscados estudos em que os pacientes estejam ativamente envolvidos na

concepcgao da pesquisa.

- Outras revisbes também serdo incluidos para complementar os achados de

estudos originais.

- Outros estudos nao originais (comentarios, opinides, cartas e editoriais etc.) serao

excluidos.

Terceira etapa: Definicao das informagdes a serem extraidas dos estudos

selecionados / categorizagao dos estudos

Os dados extraidos de cada estudo incluiram: descricao do estudo (por exemplo,
dados demograficos dos participantes e pesquisa configuracdo), métodos utilizados
para selecionar pacientes (definidos como paciente, substituto, cuidador, membro da
comunidade ou outras partes interessadas que informam a pesquisa), medidas
especificas do estudo e da identificagdo dos pacientes (por exemplo, métodos de
selegcao de conveniéncia, aleatdrio, voluntario, nivel de treinamento para a tarefa),
medidas de validade ou precisdo da informacédo dada pelos participantes (voz do
paciente, por exemplo, validacdo do paciente relatou medicdo de resultados,

congruéncia de voz do paciente com outras partes interessadas). Também se deve
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recolher as recomendacgdes dos autores sobre os métodos a serem usados para

motivar a voz do paciente, facilitando o engajamento

do paciente. Assim como, a intensidade e duragdo da intervengdo, numero de
participantes nos grupos de estudo, média da propor¢ao de idade da amostra do

estudo, autor, ano e pais do estudo (Domecq, 2014).

Quarta etapa: Avaliacao dos estudos incluidos na revisao integrativa/ Analise

de dados.

Os dados extraidos dos estudos incluidos serdo analisados usando uma abordagem
descritiva pela natureza da questédo desta revisao integrativa juntamente com a falta
de abordagem padréo (Reis,2011). Essa abordagem sera desenvolvida como uma
solugdo pragmatica para estudar tépicos que foram diferentes conceituados e

estudados por diferentes grupos de pesquisadores.

A abordagem comega com o estabelecimiento dos criterios de inclusdo e de
exclusdo. A anadlise segue um quadro que define a questdo-chave. Os estudos

incluidos serao avaliados para que podam ser mapeados os resultados.

- Quais sao as abordagens e as praticas aplicadas para envolver as mulheres
de baixo nivel socioeconémico diagnosticadas com cancer de mama, na

concepcgao e realizagcao de pesquisas ?
Diferencas nas caracteristicas dos estudos podem ser usadas para explicar

diferencas em resultados (heterogeneidade).

Seguindo essa abordagem, a experiencia do engajamento do paciente relatada na
literatura seréo classificadas em categorias com base em como os pacientes foram

selecionados e envolvidos.

Entdo, tentaremos mapear cada categoria para um resultado correspondente a

pergunta-chave, para assim permitir a inferéncia.

Também categorizamos 0 engajamento da pesquisa de cada estudo em trés fases

de pesquisa diferentes propostas para o engajamento das pacientes:
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1) Fase preparatéria (definicdo da agenda, priorizagdo de topicos de pesquisa e

financiamento).

2) Fase de execugao (desenho e procedimentos do estudo, estudo de engajamento,

coleta de dados e analise de dados).

3) Fase de tradugédo (divulgagao, implementagao, e avaliagdo). Os resultados serao
apresentados seguindo a sequéncia das 3 perguntas-chave descritas na introdugéo
(Domecq, 2014).

Quinta etapa: Interpretagcao de resultados

Esta etapa corresponde a fase de discussado dos principais resultados na pesquisa
convencional. Baseado nos resultados da avaliacéo critica dos estudos incluidos se
realizara a comparagao com o conhecimento tedrico, a identificacdo de conclusdes e
implicacdes resultantes da revisao integrativa. Além de identificar possiveis lacunas

do conhecimento, se delimitara prioridades para estudos futuros (Prado,2014).
Sexta etapa: Apresentacao da revisao integrativa

Se elaborara o documento contemplando a descrigao de todas as fases percorridas,

apresentando os principais resultados obtidos.
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6. RESULTADOS ESPERADOS

Espera-se, ao final do projeto, que esta revisao integrativa:

- Fornega a primeira visdo geral das propostas e estratégias em curso direcionadas
ao engajamento das mulheres de baixo nivel socioecondmico diagnosticadas com

cancer de mama em pesquisa clinica.

- Proponha o desenvolvimento de outras estratégias que contribuiam para as
pesquisas clinicas futuras nas que participem as mulheres de baixo nivel

socioecondmico diagnosticadas com cancer de mama.
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7. CRONOGRAMA

ETAPA

ATIVIDADES

BIMESTRE

3

4

Realizacdo da busca na literatura

Verificacdo dos criterios de inclusdo e exclusdo

Extragdo dos dados

Organizagao e andlise dos dados

Interpretacio de resultados

| e | R e

Apresentagdo da revisdo

Figura 2. Cronograma
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8. ORCAMENTO

Para elaboragéo do projeto de pesquisa se fez necessario algumas despesas, para

custear as mesmas foi necessario um orgcamento prévio, no qual estao incluidos os

gastos possiveis.

PO DO PRO
DESCRIC&G CUSTO HORA | HORA MES| HORAS TOTAIS CUSTO
Equipe permanente (Salario bolsista) R%25,00 a0 960 R524.000,00
Material de escritorio MN/A M/ A M/ A R51.000,00
Custos administratives (Internet, luz, equipamentos) N/A A /A RS1.800,00
R$26.800,00

Figura 3. Orcamento
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