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Boas praticas de envolvimento da comunidade na preparacio e conduc¢ao de pesquisa

(Thomé, Borges, Brito, Fortes, Palacios, Rego, Schramm, Matta, 2020)

A pesquisa na area da saude, em particular os estudos que envolvem seres humanos, tem um
foco primordialmente biomédico, compreendendo os eventos relacionados a saide humana
como exclusivamente bioldgicos, sem levar em conta necessariamente o seu entorno social,
econdmico e cultural. Esse é caso notadamente de ensaios clinicos multicéntricos. Em meados
da década de 60 a pesquisa participativai surgiu como proposta alternativa aos modos de
pesquisa classicos.

A pesquisa participativa prevé engajamento da comunidade que compreenda potenciais
participantes de pesquisa na tomada de decisdes e portanto melhor aplicabilidade dos
resultados para a prépria comunidade. E importante ressaltar que para fins de compreensio
deste texto, por comunidade entende-se o grupo de pessoas passiveis de terem seus
representantes convidados a participar em pesquisa envolvendo seres humanos. Esta
definicdo de comunidade pode ter sentidos varios, e pode significar grupos especificos unidos
por: alguma vulnerabilidade em particular, um senso de identidade, serem moradores de um
local especifico, ou, por vezes, de um pais inteiro. A pesquisa participativa inclui os individuos
e suas vozes no centro do debate para que sejam agentes de transformacao local comunitaria.
Assim, a prépria comunidade onde estd sendo conduzida a pesquisa passa a ser ouvida sobre
seus proprios problemas, fomentando constru¢des coletivas entre comunidade,
pesquisadores e gestores publicos. Esse aspecto traz reflexdes importantes por exemplo ao
nado colocar a comunidade num papel de cendrio da pesquisa apenas, mas sim valoriza a sua
participacdo de forma significativa durante todo o seu ciclo: do seu desenho, a sua conducao e
retorno e disseminacdo dos resultados. A pesquisa participativa prevé portanto o
estabelecimento de cooperagdo equitativa que inclusive colabora para a capacitacdo da
comunidade para desenvolver seus proprios estudos.

Durante outros surtos recentes de doengas infecciosas tais como Ebola e Zika, assim como
situacdes de desastres naturais, durante as quais conduziu-se pesquisa de grande relevancia
para a ciéncia, houve relatos de ndo envolvimento de pesquisadores, instituicdes de pesquisa,
e autoridades sanitarias locais no processo de tomada de decisdes, de desenho ou condugdo
da pesquisa- tampouco retorno dos pesquisadores a comunidade apds a finalizacdo da
pesquisa i, Em particular durante uma pandemia como a da covid-19, seria facil justificar a
abordagem da pesquisa de perspectiva biomédica e menos participativa, por diversos
motivos. Em primeiro lugar ha pressa em obter resultados em relacdo a novas opgoes
terapéuticas ou profilaticas contra a covid-19. Adicionalmente, durante uma pandemia, os
interesses publicos do coletivo mais amplo (nacional e internacional) podem se suplantar aos
interesses de uma comunidade especifica, de grupos especificos. Finalmente, as comunidades
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podem se deparar com protocolos de pesquisa de estudos multicéntricos que utilizam
protocolos harmonizados de pesquisa, com metodologia e desfechos pré-determinados.

Apesar das barreiras expostas acima, e mesmo nos estudos multicéntricos originados fora do
Pais, comunidades deveriam ser envolvidas no processo de pesquisa ao redor da covid-19 da
forma mais abrangente possivel, uma vez que as repercussées sociais, politicas, econémicas,
sanitarias, psicolégicas, entre outras, assumem dimensdes inéditas no contexto da pandemia.
As iniquidades decorrentes das relagdes entre os paises e sua capacidade de resposta e
protecdo a populagdo e grupos vulneraveis reforcam a necessidade de estratégias inclusivas e
participativas de pesquisa. No desenho e condugao de ensaios clinicos em particular, comités
de ética tém a oportunidade de revisar se o protocolo prevé o envolvimento e respeito as
comunidades. O valor ético de tratar o outro como igual se traduz durante uma pandemia por
exemplo em relacdes transparentes entre pesquisadores e comunidades que participardo em
estudos clinicos (ou outros), assim como entre instituicdes de pesquisa. As premissas da
pesquisa participativa podem servir de referencial para o envolvimento mais significativo da
comunidade a participar de esforcos de pesquisa. Neste sentido, seguem algumas boas
praticas sugeridas:

e Em situacdes de parcerias internacionais, os protocolos de pesquisa propostos para
serem considerados devem estar harmonizados com os interesses locais, e no caso de
pandemias como a do covid-19, estar alinhados com a resposta a pandemia. Também
devem ser, além de cientificamente relevantes, construidos de maneira ética e
culturalmente aceitavel no pais, ou no local onde sera implementado.

e Abordagens de envolvimento da comunidade devem ter inicio no financiamento do
projeto de pesquisa: institui¢cdes financiadoras deveriam exigir planos coerentes e
exequiveis de envolvimento da comunidade de pesquisadores apresentando propostas
de pesquisa. De maneira andloga, instituicdes reguladoras éticas e sanitarias devem
fazer essa mesma avaliagao, e exigir de equipes de pesquisa tais provisoes.

e Processos de tomada de decisdes ao redor da pesquisa devem ser os mais inclusivos
possiveis. Minimamente, governos e instituicdbes de pesquisa locais devem ser
envolvidos o mais precocemente possivel na discussdo de protocolos de pesquisa, seus
objetivos, metodologia e planos de divulgacdo de seus resultados. Na impossibilidade
de se obter este nivel de inclusdo, por fatores como tempo ou no caso de protocolos
multicéntricos, desde que preenchidos os demais critérios tais como adequagao
cientifica e ética para o pais, atores locais devem ser envolvidos a partir do processo de
implementacdo do protocolo de pesquisa, para fazer os ajustes necessarios em respeito
as particularidades culturais das comunidades.
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e Vale lembrar que a elite cultural de um pais ou instituicdes de pesquisa ndo sao de

forma nenhuma representativos de determinadas comunidades, em particular as mais
vulneraveis. Esforcos devem ser feitos para de fato incluir membros oriundos destas
comunidades no processo de decisdo, que sejam destas representativos, ou pelo menos
seus melhores representantes, figuras que ndo sao oriundos das comunidades per se,
mas falam por elas e defendem seus direitos. Sao varias as situacdes em que a
comunidade podera ser assim representada, por exemplo: durante pesquisa formativa,
processos de apreciacdo, conduc¢ao, analise de dados do estudo e retorno de resultados

a propria comunidade.

e Construcdo dialogada de orientacdes e recomendagdes relacionadas ao tema da
pesquisa adaptadas e acessiveis ao contexto social, econdmico, cultural e sanitario dos
grupos e individuos participantes.

e Também importante sera envolver comunidades ndo geograficas tais como grupos de
pacientes, pessoas mais vulneraveis para infeccdo ou pior prognoéstico, ou pessoas
afetadas por uma determinada doenga, no momento em particular a covid-19, na
tomada de decisdes. Aconselha-se o aproveitamento de grupos de pacientes, redes ou
grupos comunitdrios previamente estabelecidos para a formacdo de grupos
comunitarios que assessorem o desenvolvimento de pesquisas.

e Na auséncia de redes de pacientes/ redes comunitarias prévias a uma emergéncia de
saude publica como esta de covid-19, tratar o outro como igual deve significar a
manutencdo de uma comunicagdo clara e transparente entre as partes envolvidas
(pesquisador-comunidade) desde o inicio deste vinculo, além do compromisso de
estabelecimento de uma relacao em que as vozes locais serdo escutadas no desenrolar
da pesquisa.

e O uso de midias relevantes em linguagem acessivel para a comunicagdo com as
comunidades deve ser focado em esclarecer questdes técnicas (com base cientifica) e
desmentir noticias falsas por exemplo ao redor das pesquisas propostas. Um plano de
comunicacdo de pesquisa pode ser mais eficaz se desenvolvida em conjunto com
representantes das comunidades-alvo.

o Estabelecimento de estratégias de avaliacdo e discussdo entre pesquisadores,
instituicdes, financiadores e participantes sobre o processo de pesquisa, seus
resultados e consequéncias no contexto pos-epidemia para identificar problemas,
lacunas de conhecimento, comunicagao e informacao.
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Finalmente, devemos pensar na importancia da constituicdo, no periodo entre epidemias, de
grupos representativos de comunidades para que esses dispositivos possam discutir as
repercussodes pos-epidemia, e para que estejam de prontiddao para novas oportunidades de
atuacao, por exemplo uma nova epidemia ou desastre natural que sejam alvo de projetos de
pesquisa. Nunca é demais lembrar, alids, que a prépria Constituicio Federal prevé a
participacao da comunidade como diretriz das agdes e servicos publicos de saide (Art. 198).
Desta forma, o envolvimento de comunidades pode se dar de maneira muito mais eficaz,
democratica e profunda.
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