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Resumo

O objetivo desta revisdo foi analisar a produgdo cientifica sobre o uso da estratégia de Envolvimento de Pacientes e
Publico (Public and Patient Involvement, PPI) em pesquisas na area da saude, considerando sua relevancia ética e
potencial de aprimoramento da qualidade dos estudos. Realizou-se uma pesquisa documental de fonte indireta em
artigos de terceiros, num estudo de natureza qualitativa com pouca sistematizag@o e, do tipo revisdo narrativa da
literatura. A busca foi realizada em dezembro de 2023 nas bases PubMed/MEDLINE, SciELO, Google Scholar e em
paginas institucionais, utilizando descritores em portugués e inglés relacionados ao PPI e a pesquisa em saude. Foram
incluidos artigos originais, revisdes, protocolos, diretrizes e documentos técnicos, sem restri¢do de data de publicacao,
e excluidos editoriais de opinido e textos ndo fundamentados. A seleg¢@o resultou em 55 documentos, sendo 40 artigos
cientificos e 15 relatorios ou diretrizes institucionais. Entre os achados, predominam revisdes sistematicas e de escopo
que mapearam praticas de engajamento em diferentes contextos internacionais, além de estudos que demonstraram
impactos positivos do PPI em processos de recrutamento, retencao e disseminacao de resultados. Identificou-se ampla
disponibilidade de guias e ferramentas de implementacdo em paises como Reino Unido, Estados Unidos e Canada,
mas apenas uma experiéncia nacional foi encontrada, destacando a escassez de praticas consolidadas no Brasil.
Conclui-se que o PPI tem potencial para ampliar a relevancia social e ética das pesquisas em saiide no pais,
contribuindo para maior aplicabilidade dos resultados e fortalecimento da participagdo cidadd na producdo de
conhecimento cientifico.

Palavras-chave: Pesquisa em Saude; Participagdo do Paciente; Participagdo da Comunidade.
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Abstract

The aim of this review was to analyze the scientific literature on the use of the Patient and Public Involvement (PPI)
strategy in health research, considering its ethical relevance and its potential to improve study quality. A documentary
review was conducted based on secondary sources from third-party articles, in a qualitative and minimally
systematized study, characterized as a narrative literature review. The search was performed in December 2023 in
PubMed/MEDLINE, SciELO, Google Scholar, and institutional websites, using Portuguese and English descriptors
related to PPI and health research. Original articles, reviews, protocols, guidelines, and technical documents were
included, with no restriction on publication date, while opinion pieces and non-evidence-based texts were excluded. A
total of 55 documents were selected, comprising 40 scientific articles and 15 institutional reports or guidelines. The
findings showed a predominance of systematic and scoping reviews that mapped engagement practices in different
international contexts, as well as studies that demonstrated positive impacts of PPI on recruitment, retention, and
dissemination processes. A wide range of implementation guides and tools were identified in countries such as the
United Kingdom, the United States, and Canada, but only one national experience was found, highlighting the scarcity
of consolidated practices in Brazil. It is concluded that PPI has the potential to expand the social and ethical relevance
of health research in the country, contributing to greater applicability of results and strengthening citizen participation
in the production of scientific knowledge.

Keywords: Health Research; Patient Participation; Community Participation.

Resumen

El objetivo de esta revision fue analizar la produccion cientifica sobre el uso de la estrategia de Participacion de
Pacientes y Publico (Patient and Public Involvement, PPI) en investigaciones en salud, considerando su relevancia
ética y su potencial para mejorar la calidad de los estudios. Se realizé una revision documental basada en fuentes
secundarias provenientes de articulos de terceros, en un estudio cualitativo con poca sistematizacion, caracterizado
como una revision narrativa de la literatura. La busqueda se llevd a cabo en diciembre de 2023 en las bases
PubMed/MEDLINE, SciELO, Google Scholar y en paginas institucionales, utilizando descriptores en portugués e
inglés relacionados con la PPP y la investigacion en salud. Se incluyeron articulos originales, revisiones, protocolos,
directrices y documentos técnicos, sin restriccion de fecha de publicacion, y se excluyeron editoriales de opinion y
textos no fundamentados. La seleccion resultd en 55 documentos, de los cuales 40 fueron articulos cientificos y 15
informes o directrices institucionales. Entre los hallazgos, predominaron revisiones sistematicas y de alcance que
mapearon practicas de participacion en diferentes contextos internacionales, ademas de estudios que demostraron
impactos positivos de la PPP en los procesos de reclutamiento, retencion y difusion de resultados. Se identificé una
amplia disponibilidad de guias y herramientas de implementacion en paises como Reino Unido, Estados Unidos y
Canada, pero solo se encontr6 una experiencia nacional, lo que pone de manifiesto la escasez de practicas
consolidadas en Brasil. En conclusion, la PPP tiene el potencial de ampliar la relevancia social y ética de la
investigacion en salud en el pais, contribuyendo a una mayor aplicabilidad de los resultados y al fortalecimiento de la
participacion ciudadana en la produccion de conocimiento cientifico.

Palabras clave: Investigacion en Salud; Participacion del Paciente; Participacion Comunitaria.

1. Introducao

O fundamento para o envolvimento e engajamento do publico na esfera da satide remonta a historica Declaragido de
Alma-Ata (1978). Seu quarto principio estabelece o direito e o dever das comunidades participarem ativamente, tanto
individual como coletivamente, no planejamento e execugdo dos cuidados de saide (World Health Organization, 1978). Nesse
contexto, o publico detém um direito ético de supervisionar e influenciar a direcdo tomada pela pesquisa na prestacdo de
cuidados de saude (Stocks et al., 2015). Em conformidade com esse principio, diversas nagdes t€ém adotado estratégias para
promover ativamente a participagdo do publico no avango da pesquisa cientifica (Manafo et al., 2018; National Health and
Medical Research Council, 2023; National Institute on Minority Health and Health Disparities, 2023), com destaque para o
Reino Unido (National Health Service, 2023).

Uma destas estratégias ¢ denominada de Public and Patient Involvement (PP1), a qual pode aprimorar a relevancia e a
qualidade global das pesquisas (Daveson et al., 2015; Staniszewska et al., 2017), por ser realizada 'com' ou "por' membros da
populacdo geral e ndo, simplesmente, 'para’ ou 'sobre' eles (Arumugam et al., 2023; Crocker et al., 2017; Hoddinott et al., 2018;
NIHR, 2022). Pacientes e outros membros da comunidade leiga auxiliam pesquisadores a compreender o ponto de vista dos

cidadaos que vivenciam os cuidados de satde, garantindo que a pesquisa se concentre em questdes importantes para esses
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individuos, aumentando sua credibilidade e impacto social (National Institute for Health and Care Research, 2023b; University
of Oxford, 2023). Pessoas da populagao geral e da populagdo-alvo, como pacientes, familiares e cuidadores, precisam estar
envolvidas em todas as etapas do processo de investigacdo, desde a elaboracdo do projeto até a divulgacdo dos resultados aos
diferentes interessados (pesquisadores, profissionais da saide, membros da populacdo-alvo e da populacdo geral) (University
of Oxford, 2023).

No ambito internacional, entre 2008 e 2018, a producao cientifica com o uso da PPI mais que triplicou (Boivin et al.,
2018). Apesar do crescente reconhecimento internacional dessa abordagem nas ultimas décadas (Brett et al., 2014), ha falta de
familiaridade dos pesquisadores brasileiros para a implementagdo do PPI no Brasil (Bensenor et al., 2022).

A caréncia de iniciativas consolidadas de PPI no Brasil ressalta a necessidade de se estabelecerem estratégias efetivas
¢ adaptadas a realidade local, considerando a diversidade de perspectivas e experiéncias no enfrentamento das problematicas
da satde publica em nosso pais. Acreditamos que os resultados desta revisdo possam auxiliar pesquisadores em diferentes
niveis de atencdo a saude, promovendo a incorporagdo do envolvimento publico na elaboragdo, conducdo ¢ divulgagdo dos
conhecimentos dos mais diversos projetos de pesquisa. O objetivo desta revisdo foi analisar a producado cientifica sobre o uso
da estratégia de Envolvimento de Pacientes e Publico (Public and Patient Involvement, PPI) em pesquisas na area da saude,

considerando sua relevancia ética e potencial de aprimoramento da qualidade dos estudos

2. Metodologia

Realizou-se uma pesquisa documental de fonte indireta por meio de artigos cientificos (Snyder, 2019) num estudo de
natureza qualitativa e reflexiva (Pereira et al., 2018) e, do tipo especifico de revisdo ndo-sistematica narrativa da literatura
(Rother, 2007). A busca bibliografica foi realizada em dezembro de 2023, nas seguintes bases de dados eletronicas:
PubMed/MEDLINE, SciELO, Google Scholar e paginas institucionais relevantes (como National Institute for Health and Care
Research, National Health Service e Patient-Centered Outcomes Research Institute). Foram utilizados os descritores em
portugués e inglés: “Public and Patient Involvement”, “Patient and Public Engagement”, “Community-Based Participatory
Research”, “stakeholder engagement”, combinados com os termos ‘“health research” e “Brazil”, de acordo com os
Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e Medical Subject Headings (MeSH).

Foram incluidos artigos originais, revisdes, diretrizes, relatorios institucionais e documentos técnicos, sem restrigdo de
data de publicagdo, em inglés, portugués ou espanhol, que abordassem o uso do PPI na pesquisa em saiude. Foram excluidos
textos de opinido, editoriais ndo fundamentados em literatura, trabalhos duplicados ¢ estudos sem relagdo direta com a
tematica.

Os dados extraidos dos estudos foram organizados de forma descritiva e tematica, permitindo a identificagdo de
conceitos, terminologias, modelos de implementagdo, barreiras, facilitadores e experiéncias de aplica¢do internacional e
nacional do PPI. A sintese foi conduzida de maneira narrativa, buscando integrar as diferentes evidéncias disponiveis e

destacar lacunas de conhecimento.

3. Resultados e Discussao

A busca e selegdo da literatura resultou em 55 documentos, dos quais 40 artigos cientificos (originais, revisoes,
protocolos ou relatos de experiéncia) foram analisados integralmente, além de 15 relatdrios e diretrizes institucionais
consideradas como fontes complementares. Entre os artigos, predominaram revisdes de escopo e sistematicas, como as de
Manafo et al. (2018) e Domecq et al. (2014), que mapearam praticas de engajamento em diferentes contextos internacionais.

Também se destacam estudos avaliativos sobre ferramentas e impacto do PPI (Stocks et al., 2015), a meta-analise (Crocker et
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al., 2018) e de protocolos e relatos metodologicos (Harnett et al., 2022; Daveson et al., 2015), que ampliaram a compreensao
sobre formas de implementagdo. O conjunto analisado revelou um corpo heterogéneo de publicagdes que inclui ainda estudos
qualitativos, checklists de relato, como o Guidance for Reporting Involvement of Patients and the Public, e guias institucionais.
De modo geral, os trabalhos convergem para trés eixos principais: (i) a consolidag@o conceitual e de boas praticas em PPI, (ii)
a gera¢do de evidéncias de impacto do envolvimento sobre processos de pesquisa, como recrutamento e retencdao de
participantes, e (iii) a ampla disponibilidade de guias e “foolkits” de implementacdo, especialmente no Reino Unido, mas
também em outros paises da Europa e América do Norte. Documentos institucionais oriundos do National Institute for Health
Research, National Health Service e da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) complementaram a andlise ao fornecer
referenciais de padronizag@o e¢ governanga. Em contraste, apenas um estudo brasileiro foi identificado (Bensenor et al., 2022),
o que evidencia a escassez de experiéncias nacionais com a aplicagdo pratica do PPl em pesquisas em satde, em oposi¢do ao
cenario de forte consolidagdo internacional.

A participagdo publica em pesquisas de satide com o uso do PPI tem se tornado cada vez mais importante (Harnett et
al., 2022). Embora tenha suas raizes na década de 1970, recentemente tem havido uma crescente conscientizagdo sobre os
beneficios do PPI na pesquisa. Reconhece-se que, quando organizado corretamente, o PPI pode levar a uma participacdo
significativa com os envolvidos, os quais t&ém se mostrado verdadeiros parceiros no desenvolvimento do processo de pesquisa
(Harnett et al., 2022).

O termo "publico" abrange uma diversidade de individuos com caracteristicas variadas, que representam uma gama de
necessidades e preocupacdes distintas (NIHR INVOLVE, 2015). Pode referir-se a pacientes, potenciais pacientes, usuarios de
servigos de saude e de assisténcia social, cuidadores, assim como membros de organizagdes que representam os usuarios de
servigos de saude (Turk et al., 2017).

Envolvimento publico faz referéncia as inimeras maneiras pelas quais a atividade e os beneficios da pesquisa podem
ser compartilhados com o publico. O envolvimento é, por defini¢do, um processo bidirecional que envolve interagdes e escuta,
com o objetivo de gerar beneficios mutuos (National Institute for Health and Care Research, 2020). No atual sistema de saude,
o envolvimento do piblico ¢ um elemento crucial, com énfase na prestacdo de cuidados centrados na pessoa, aprimoramento
da qualidade e aumento da transparéncia (One Island Health System: Prince Edward Island, 2016).

A relevancia do PPI na pesquisa ¢ evidenciada em uma variedade de organizac¢des internacionais que visam promover
e orientar o envolvimento do publico como parceiros no desenho e governanga de estudos (Liabo et al., 2018). Dentre elas, sdo
de grande relevancia o National Institute for Health Research no Reino Unido (nihr.ac.uk/), o Patient-Centred Outcomes
Research Institute nos Estados Unidos e a International Association for Public Participation (International Association for
Public Participation (IAP2), 2025).

A INVOLVE é uma organizagdo no ambito do National Health Service que desempenha um papel importante na
promog¢ao do PPI em pesquisas de satide. Ela estabelece que o envolvimento implica a participagdo ativa dos membros do
publico no processo de pesquisa (NIHR, 2012; NIHR INVOLVE, 2015). O comprometimento do National Health Service com
o PPI ¢ demonstrado na diretriz Estratégia de Envolvimento de Pacientes e Publico 2021-26 (Patient and Public Involvement

Strategy 2021-26) ((National Health Service, 2021), p.12), que comega afirmando:

“A pesquisa e inovagdo eficazes devem ter as necessidades e experiéncias dos pacientes no centro. O
envolvimento de pacientes e do publico traz beneficios reais para a transformagdo da saude. Envolvendo
grupos diversos de pacientes e do publico, obtém-se uma riqueza de insights, perspectivas, conhecimentos e

experiéncias”.
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No Reino Unido, as diretrizes governamentais tém influenciado a integragdo do PPI em vérias instituigdes de
assisténcia a saude e pesquisa, que oferecem recursos aos pesquisadores sobre como promover o PPl na pesquisa. As
Universidades de Oxford, Bristol, York, Nottingham, Sheffield, Edinburgh, Glasgow, University College London, sdo alguns
exemplos de institui¢cdes que oferecem esses recursos. Outra estratégia ¢ a formagao de Painéis de Envolvimento de Pacientes e
Publico (Patient and Public Involvement Panel, PPIP) por hospitais universitarios ligados ao King's College London,
Cambrigde University e University College London.

Além de estar presente em universidades e hospitais de ensino, o PPI tornou-se uma exigéncia para a solicitacdo de
verba de pesquisa em diversos 6rgdos de fomento no Reino Unido (Arumugam et al., 2023; Locock et al., 2017; Turk et al.,
2017). O National Institute for Health Research, um desses 6rgéos, exige a participagdo ativa de pacientes e publico em todas
as etapas da pesquisa (Stocks et al., 2015).

O envolvimento do publico desempenha um papel fundamental em todas as etapas do processo de pesquisa. A
colaborag@o do PPI abrange desde a defini¢éo de prioridades de pesquisa, o desenho, a condugao e supervisao de estudos, até a
interpretacdo e divulgacdo dos resultados junto a comunidade (University of Oxford, 2023).

No processo do planejamento de pesquisa, existe um interesse crescente em promover o envolvimento em duas etapas
distintas. Na "pré-preparagdo”, o foco do PPI esta em identificar questdes ou metas prioritarias no sistema de satide e criar
oportunidades de planejamento estratégico. Na fase de "preparacdo", o envolvimento abrange a identificagdo e priorizagdo de
topicos de pesquisa ¢ o desenvolvimento e refinamento das perguntas a serem respondidas pelo estudo (Manafo et al., 2018).

Independentemente da etapa da pesquisa, os membros publicos enriquecem a investigagdo ao compartilharem sua
perspectiva "especializada", baseada em suas experiéncias pessoais (Crocker et al., 2017; Turk et al., 2017), ampliando assim o
conjunto de ideias e adicionando elementos relevantes que, porventura, ndo haviam sido previamente considerados
(Arumugam et al., 2023; University of Oxford, 2023).

A diversidade de perspectivas contribui para que o delineamento do estudo seja mais robusto, assegurando que as
perguntas a serem respondidas e os desfechos sejam verdadeiramente relevantes para a populacdo (Arumugam et al., 2023;
Tamariz et al., 2015; Welsman et al., 2021). Desta forma, o PPI contribui para que as expectativas, necessidades e prioridades
dos pacientes e do publico sejam consideradas (Arumugam et al., 2023). Como resultado, o impacto social ¢ a relevancia da
pesquisa sdo aprimorados (Arumugam et al., 2023; Brett et al., 2014; Turk et al., 2017), assim como a qualidade ética da
pesquisa (NIHR, 2012).

Em estudos clinicos, o envolvimento do ptblico contribui para tornar os procedimentos da pesquisa mais adequados e
aceitaveis aos participantes de pesquisa (Arumugam et al., 2023; Crocker et al., 2017; Welsman et al., 2021; Worth, 2014),
além de resultar em estratégias de recrutamento mais inclusivas (Arumugam et al., 2023; Welsman et al., 2021). A inclusdo de
membros do PPI, particularmente aqueles que t€ém experiéncia direta com a condi¢do em estudo, tem um impacto positivo no
processo de recrutamento e na participagdo em ensaios clinicos (Crocker et al., 2018).

Os membros do PPI também podem contribuir para resumir e escrever os resultados de maneira acessivel ao publico
(NIHR, 2012), promovendo um maior impacto na dissemina¢ao dos resultados (Arumugam et al., 2023; Brett et al., 2014) e na
aplicabilidade clinica (Domecq et al., 2014). Adicionalmente, ao engajar com 6rgaos regulatérios, o PPI ndo apenas apoia a
aplicagdo pratica dos resultados, como também pode contribuir em decisdes de como os resultados podem influenciar politicas
e pesquisas na area da satde (NIHR, 2012; University of Oxford, 2023).

Além disso, o PPI pode contribuir para a redugdo de custos na area da saude (Arumugam et al., 2023; Brett et al.,
2014), evitando desperdicios associados a pesquisas que ndo conduzem a melhorias reais nos resultados de satide (Welsman et

al., 2021).
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Outro ponto ético importante ¢ que o envolvimento do piblico na pesquisa proporciona um meio para questionar
estudos suscetiveis a influéncias externas, como aquelas originadas da industria farmacéutica ou de interesses pessoais dos
pesquisadores. Essa pratica reduz conflitos de interesse, protegendo a pesquisa de influéncias que possam comprometer sua

objetividade e credibilidade, contribuindo assim para a integridade do estudo (Turk et al., 2017).

Variacées de Terminologia e significados

Além de “Public and Patient Involvement”, outros termos sdo encontrados na literatura para representar principios
semelhantes. “Community-Based Participatory Research” (“Pesquisa Colaborativa Baseada na Comunidade™) ¢ a terminologia
predominante na literatura dos Estados Unidos (National Institute on Minority Health and Health Disparities, 2023; Thompson
et al.,, 2021). No Canada, o termo mais frequente é “Consumer Involvement” (“Envolvimento de Consumidores”, National
Health and Medical Research Council, 2023). Ainda, sdo encontrados outros termos como “Community Engagement”
(“Engajamento comunitario”, Bishop, K.; Goller, R.; Guthrie, 2014; Thompson et al., 2021; World Health Organization, 2020)
e “Public Patient Involvement and Engagement” (“Envolvimento e Engajamento de Pacientes e Publico”, Bensenor et al.,
2022).

Apesar de denotarem abordagens metodologicas semelhantes que apresentam certo grau de consenso na literatura, a
auséncia de terminologia e definigdes consistentes pode dificultar a compreensdo das estratégias do PPI na pesquisa e dificultar
a comparagdo entre estudos (Thompson et al., 2021). O que temos chamado até aqui de “envolvimento” (“involvement”) de
pacientes na pesquisa também sofre variacdo terminoldgica. Nos Estados Unidos, o termo “engajamento” (“engagement”) ¢é
utilizado, enquanto na Holanda é chamado de “participacdo” (“participation”, Liabo et al., 2018).

No Reino Unido, que esta na vanguarda do PPI, ha uma distin¢do clara em relagdo a maneira como os membros
publicos podem contribuir para a pesquisa. Trés abordagens distintas sdo definidas: participagdo, envolvimento e engajamento
(Bensenor et al., 2022; Turk et al., 2017). Nessa defini¢do, o termo participagdo ¢ empregado com o mesmo significado
semantico adotado no Brasil, e faz referéncia a participantes de pesquisa que contribuem com dados para um estudo (Liabo et
al., 2018). Conforme definido na Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Satde, p.12, participante de pesquisa ¢ um
"individuo que, de forma esclarecida e voluntaria, ou sob o esclarecimento e autorizagdo de seu responsavel legal, aceita ser
pesquisado”.

Por sua vez, o engajamento refere-se a atividade de membros do publico no compartilhamento de informagdes de
pesquisa com a comunidade, bem como em atividades de conscientizagdo e educacdo. J4 o envolvimento sugere uma
colaboracdo direta e ativa do publico ou de pacientes em diferentes fases do processo de pesquisa, como parceiros ou
colaboradores. No envolvimento, os pacientes e membros do publico sdo solicitados a compartilhar suas perspectivas e
experiéncias, contribuir nas decisdes sobre o desenho, condugio, relato e disseminagao da pesquisa (Liabo et al., 2018; NIHR,
2012; Turk et al., 2017).

Na literatura que aborda o PPI, outro termo frequente é “envolvimento de stakeholders” ( “stakeholder engagement”).

3

Em um contexto mais amplo, a palavra stakeholder é definida no Cambridge Dictionary como ‘“uma pessoa, como um
funcionério, cliente ou cidadao, que esta envolvida com uma organizagao, sociedade, etc., e, portanto, possui responsabilidades
para com ela e interesse em seu sucesso” (Cambridge Dictionary, 2023) Com objetivo de simplificar a defini¢do, McGrath et
al. (2017) caracterizam stakeholder como “um individuo com um interesse relacionado a uma atividade” (McGrath & Whitty,

2017). Na versao inglés-portugués do Cambridge Dictionary, é traduzida como “parte interessada”.
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Apesar de ser dificilmente encontrado nos dicionarios de lingua portuguesa, o substantivo masculino stakeholder
consta no Vocabulario Ortogrdfico da Lingua Portuguesa, versdo 2022-2023 (Academia Brasileira de Letras, 2023). Portanto,
ao longo do texto, sera grafado sem italico.

No contexto do PPI, stakeholders sdo "individuos, organiza¢cdes ou comunidades que t€ém um interesse direto no
processo e nos resultados de um projeto, pesquisa ou iniciativa politica" (Boaz et al., 2018; Deverka et al., 2012), e que nao
fagam parte da equipe de pesquisa (Camden et al., 2015).

Portanto, a depender do escopo da pesquisa, os stakeholders podem abranger uma variedade de categorias de
individuos, englobando: pacientes, cuidadores e familiares; membros da comunidade; profissionais de satide; cientistas e
pesquisadores; instituicdes que oferecem servicos de satde; drgdos responsaveis pela gestdo ou financiamento dos servigos de
saude; orgdos de fomento & pesquisa, entre outros (Camden et al., 2015; Concannon et al., 2012).

A partir dessa compreensdo, ¢ possivel estabelecer duas outras defini¢des de envolvimento em pesquisa: "uma
parceria ativa entre stakeholders ¢ pesquisadores na produgdo de novos conhecimentos e evidéncias em satde" (Thompson et
al., 2021); e “participacdo significativa de pacientes, cuidadores, cidadaos, médicos e outros stakeholders na sele¢do de temas,
design, condugdo e divulgagdo dos resultados de pesquisa.” (Hoddinott et al., 2018)

O modelo de Envolvimento Comunitario adotado pela OMS, ndo restrito & pesquisa, descreve os niveis de
participacdo da comunidade: informar, consultar, envolver, colaborar e capacitar. Esses cinco niveis de participagdo podem ser

agrupados em quatro niveis de abordagem de Envolvimento Comunitario (World Health Organization, 2020), conforme

detalhado na Tabela 1.

Tabela 1 - Niveis de abordagem para o Envolvimento Comunitario segundo a Organiza¢cdo Mundial de Saude (2020).

Niveis de envolvimento Descricao
Nivel 1 A comunidade ¢ informada e mobilizada para participar no enfrentamento de preocupagdes imediatas de curto
Orientado a comunidade prazo, com forte apoio externo.

(“Community-oriented”)

Nivel 2 A comunidade ¢ consultada e envolvida para melhorar o acesso a servigos e programas de satde, identificando
Baseado na comunidade intervengdes dentro da comunidade com algum apoio externo.
(“Community-based”)

Nivel 3 Ha colaboracéo com lideres da comunidade para permitir a defini¢do de prioridades, com as decisdes tomadas
Gerido pela comunidade pelo proprio publico, com ou sem apoio externo de parceiros.
(“Community-managed”)

Nivel 4 Os ativos da comunidade sdo totalmente mobilizados e a comunidade ¢ capacitada para desenvolver sistemas de
Propriedade da comunidade autoadministragdo, estabelecer e definir prioridades, implementar intervengdes e desenvolver mecanismos
(“Community-owned”) sustentaveis para a promogao da saude, com parceiros e grupos de apoio externos como parte de uma rede.

Legenda: A Tabela 1 sintetiza os quatro niveis de abordagem do Envolvimento Comunitario propostos pela Organizagdo Mundial da Saude.
Observa-se que, a medida que se avanca do nivel 1 ao nivel 4, h4d um aumento progressivo da autonomia e do protagonismo da comunidade
no processo de tomada de decisdes. Enquanto os niveis iniciais envolvem maior dependéncia de apoio externo e foco em agdes pontuais, 0s
niveis mais avangados refletem maior empoderamento, sustentabilidade e corresponsabilidade, caracterizando um verdadeiro processo de
fortalecimento comunitario. Fonte: World Health Organization (2020).

Apesar de nao ser especifico para a pesquisa, a contextualizagdo dos niveis de participagdo e niveis de abordagem do
Envolvimento Comunitario sdo relevantes pois permitem tragar uma linha de comparagdo com o espectro de PPI na pesquisa.
Essa contextualiza¢do também permite uma maior apreciacdo das nuances associadas as diferentes terminologias encontradas
na literatura para expressar o envolvimento publico na pesquisa (Figura 1), além dos cinco niveis previamente mencionados,
Manafo et al. (2018) incorporam um sexto nivel que representa a atividade do participante de pesquisa. Esses seis niveis sdo:

aprender/Informar, participar, consultar, envolver, colaborar e liderar/apoiar (Manafo et al., 2018).
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Figura 1 - Espectro de envolvimento publico na pesquisa.
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Legenda. A Figura 1 apresenta os seis niveis progressivos de envolvimento publico na pesquisa propostos por Manafo et al. (2018), que vao
desde o simples ato de aprender e ser informado até o exercicio de lideranga e apoio nas decisdes de pesquisa. Observa-se que, a medida que
se avanga no espectro, aumenta a profundidade da participagdo dos pacientes e do publico, passando de uma postura passiva para uma
atuacdo colaborativa e, finalmente, de protagonismo no processo cientifico. Esse modelo destaca a importancia de relagdes de parceria e
corresponsabilidade entre pesquisadores e participantes, refor¢ando o valor do engajamento ativo para aprimorar a relevancia e o impacto das
pesquisas em satude. Fonte: Adaptado de Manafo et al. (2018).

Como ilustrado na Figura 1, quanto maior for o nivel de envolvimento publico, maior sera a influéncia da comunidade
no processo de tomada de decisdo. No entanto, a medida que aumenta o nivel de envolvimento publico, aumentam também as
demandas de tempo e conhecimento técnico exigidos tanto dos pesquisadores quanto do publico, além de resultar em elevagdo
dos custos da pesquisa (Manafo et al., 2018). Por este motivo, a decisdo do nivel de envolvimento publico adequado ao estudo
deve levar em consideragdo todos esses aspectos (One Island Health System: Prince Edward Island, 2016), buscando alinhar o
que ¢ ideal com o que ¢ viavel e factivel.

No Reino Unido, varios documentos de referéncia estdo disponiveis para guiar a implementagdo do PPI na pesquisa,
incluindo aqueles estabelecidos pelo National Health Service (National Health Service, 2018) e National Institute for Health
Research (National Institute for Health and Care Research, 2014, 2023a; NIHR, 2012, 2022; NIHR INVOLVE, 2015). Em
linhas gerais, esses documentos incentivam a participacao ativa dos membros do publico em todas as fases da pesquisa, desde
o planejamento inicial até a divulgac@o dos resultados (Arumugam et al., 2023; Health Research Board, 2018; NIHR, 2012). O
documento UK Standards for Public Involvement in Research estabelece seis padrdes destinados a apoiar a qualidade e a
consisténcia do envolvimento publico em pesquisas. Esses padrdes de qualidade sdo (National Institute for Health and Care

Research, 2019, 2023c¢):
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1. Oportunidades inclusivas: oferecer oportunidades de envolvimento plblico que sejam acessiveis e alcancem
pessoas e grupos de acordo com as necessidades da pesquisa.

2. Trabalho colaborativo: colaborar de uma maneira que valorize todas as contribuigdes e que construa e mantenha
relacionamentos mutuamente respeitosos ¢ produtivos.

3. Apoio e aprendizagem: oferecer e promover suporte e aprendizado para desenvolver confianca e habilidades para
o envolvimento publico em pesquisa.

4. Comunicag¢do: utilizar linguagem clara para uma comunicacdo oportuna e relevante como parte dos planos e
atividades de envolvimento.

5. Impacto: identificar e compartilhar o impacto positivo que o envolvimento publico traz para a pesquisa.

6. Governanga: envolver o publico na gestao, regulamentacdo, lideranga ¢ tomada de decisdes em pesquisa.

Em complementagdo, o Guidance for Reporting Involvement of Patients and the Public (GRIPP) destaca-se como a
primeira diretriz internacional baseada em evidéncias para documentar o PPl em pesquisas. Desenvolvido utilizando a
metodologia EQUATOR (Enhancing the Quality and Transparency of Health Research), o GRIPP tem o objetivo de estimular
a elaboragdo de relatos de PPI de alta qualidade, visando aprimorar a transparéncia e eficacia do envolvimento publico na
pesquisa (Staniszewska et al., 2017).

Os Painéis de Envolvimento de Pacientes ¢ Pablico (PPIP) constituem uma estratégia eficaz para consultar e envolver
ativamente stakeholders ao longo do curso da pesquisa (Harnett et al., 2022). A composi¢do do PPIP deve assegurar que seus
membros representem a amplitude de perspectivas necessarias para abranger o escopo do projeto, incluindo a diversidade de
pessoas e culturas presentes na comunidade em que o Projeto de Pesquisa esta inserido (NIHR, 2012). Os PPIP fornecem a
plataforma de comunicacdo e interagdo entre os pesquisadores e os membros do publico. No entanto, para que o processo de

consulta e envolvimento publico seja eficaz, trés critérios fundamentais devem ser atendidos (Li & Martin, 2010):

1. Fornecer informagdes claras aos participantes sobre o tema em discussao.
2. Criar oportunidades para discussdes, tanto entre os participantes quanto entre estes e os organizadores.

3. Adotar um processo estruturado para registrar as contribui¢des individuais e do grupo.

O modelo proposto por Harnett ez al. (2022) orienta como as atividades do PPIP devem ser conduzidas (Harnett et al.,
2022). Esse modelo adota uma abordagem hibrida que combina definigdes de prioridades de pesquisa e abordagem
colaborativa, de forma que a atividade do painel ¢é direcionada para que a pesquisa seja conduzida em conjunto com o grupo
colaborativo.

A avalia¢do do envolvimento dos membros sera conduzida por meio da analise qualitativa dos registros em audio e
texto dos encontros, assim como entrevistas individuais com os membros do painel em momentos pré-definidos. Os critérios
de avaliagdo devem ser acordados com os membros do PPIP (Harnett et al., 2022).

Os encontros do Painel de Envolvimento de Pacientes ¢ Publico (PPIP) sdo chamados de Consultas Transparentes
com Especialistas (Transparent Expert Consultation — TEC), porque todos os participantes do painel, sejam pacientes,
cuidadores ou membros do publico, sdo reconhecidos como especialistas em suas proprias experiéncias de saude e nas
necessidades e preocupagdes relacionadas a elas. O termo "consultas transparentes" enfatiza a abertura e a clareza das
discussdes e todas as vozes sdo igualmente valorizadas. Essa abordagem reflete a ideia de que a experiéncia de vida dos
participantes € tdo importante quanto o conhecimento técnico, promovendo uma colaboragdo mais inclusiva e equilibrada entre

os especialistas e o publico leigo.
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O processo de formagdo do PPIP e a conducdo das atividades seguem os passos delineados por Lomas ef al. (2003)

(Lomas et al., 2003). A lista abaixo corresponde a uma visdo geral do processo, e os itens serdo detalhados nos topicos

subsequentes:

Identificar e recrutar stakeholders para participarem da pesquisa como membros do PPIP. De forma a se obter um
grupo representativo, os stakeholders no tema da pesquisa sdo identificados e recrutados prioritariamente nos
servicos de gestdo e assisténcia a saude da comunidade. No Brasil, poderiam ser encontrados nas unidades de
Estratégias de Saude da Familia, Unidades Bésicas de Saude, Centros de Satde, Secretaria de Satide ou outras
organizacgdes relevantes.

Apds a identificagdo dos stakeholders, a equipe de pesquisa entra em contato com os candidatos que
demonstrarem interesse em participar. Os candidatos devem ser orientados detalhadamente sobre os objetivos,
métodos, riscos, desconfortos e potenciais beneficios da pratica a ser iniciada, em linguagem simples e acessivel.
Apbs as explicacdes iniciais, ¢ necessaria a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e eventual
concordancia.

Identificar e reunir os dados que serdo abordados nos grupos de debates. Esses dados podem corresponder a
resultados de pesquisas prévias ou a problemas no ambito da gestdo dos cuidados de satide de pessoas com
condigdes semelhantes ao que se pretende pesquisar.

Planejar e realizar as TEC com os membros do PPIP, gerando recomendagdes de prioridades de pesquisa que serdo
submetidas a votac¢do de consenso.

Validar as prioridades identificadas com outras fontes de informagdo, como estudos ja realizados na area e
politicas de satide vigentes, para garantir que as prioridades sejam generalizaveis.

Traduzir as questdes prioritarias em temas de pesquisa prioritarios.

Validar os temas com os membros do PPIP para garantir que representam as preocupagdes prioritarias do painel.

O ponto critico do planejamento das TEC ¢ a identificagdo dos topicos dos debates e o posterior levantamento dos

dados que serdo utilizados para embasar as discussdes.

Segundo os autores revisados (Harnett et al., 2022; Lomas et al., 2003), a metodologia adotada na condugdo dos

workshops compreende as etapas abordadas a seguir:

1.

Identificacdo de potenciais topicos de interesse. A equipe de pesquisa realiza uma revisdo abrangente das
pesquisas conduzidas sobre o tema proposto, abrangendo aspectos metodoldgicos, resultados preliminares e
definitivos, descobertas, limitagdes e desafios enfrentados. O objetivo ¢ identificar achados relevantes,
divergéncias da literatura, lacunas no conhecimento e delinear areas que demandam uma atengdo mais
aprofundada.

Escolha dos tdpicos para debate. Com base nos resultados do levantamento realizado, é sugerido que a equipe de
pesquisa envolva alguns membros-chave do PPIP para identificar entre trés a cinco topicos e questdes de maior
relevancia que serdo abordados nas TEC.

Elaboragdo do material. A etapa final de preparag@o consiste na produgao do material que serd utilizado nas TEC.
Para cada topico, a equipe de pesquisa pode preparar uma apresentagdo curta, em linguagem clara e acessivel, que
servira para embasar os debates. Além disso, 0 mesmo material podera ser disponibilizado em forma impressa,

junto com questdes para guiar as discussdes e incentivar o envolvimento ativo dos participantes durante essas
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consultas. O material deve ser previamente revisado pela equipe e por membros-chave do PPIP para garantir

clareza, relevancia e alinhamento com os objetivos.

Apos o encerramento do workshop, essas recomendagdes sdo consolidadas em um unico documento e submetidas a
votacdo, de forma a alcangar consenso. Isso pode ser feito, por exemplo, através de uma pesquisa de consenso online. Cada
membro do PPIP vota de forma individual e andnima, opinando sobre a relevincia das recomendacdes geradas. Durante a
votacdo andnima, ¢ importante que cada participante identifique a categoria do membro do publico a que pertence, de forma a
permitir a verificacdo da representatividade das respostas durante a analise dos resultados do consenso. Desta forma, as TEC se
destacam como um meio rapido e eficaz para obter recomendacdes de acdo e consenso (Higginson et al., 2013).

Para garantir uma abordagem equilibrada, inclusiva e preservar a representatividade, a pesquisa de consenso anénima
poderd ser estendida para envolver outros stakeholders além dos membros do PPIP. Ao longo da consulta, individuos
adicionais de grupos menos representados poderdo ser convidados a participar da pesquisa de consenso online (Brighton et al.,
2018).

As prioridades e recomendagdes identificadas na pesquisa de consenso devem entdo ser validadas com outras fontes,
como estudos ja realizados na area e politicas de saude vigentes, para garantir que as prioridades elencadas sejam factiveis e, se
possivel, generalizdveis. Apos a validagdo das recomendacdes, as recomendacdes obtidas a partir do consenso devem ser
transformadas em perguntas de pesquisa, orientando futuros estudos na area.

Orientacdes gerais:

1. A diretriz INVOLVE, do NIHR, enumera os principios de engajamento que devem ser ressaltados ¢ seguidos para
que haja sucesso no processo do PPI (Diretrizes INVOLVE, do NIHR [43])

2. Os conhecimentos, competéncias e experiéncia dos membros do painel serdo respeitados e as contribuigdes para a
pesquisa serdo reconhecidas.

3. Os membros do painel serdo incluidos como parceiros importantes da investigagdo e serdo envolvidos desde o
inicio.

4. Os membros do painel terdo acesso a oportunidades de aprendizado e desenvolvimento para apoiar sua
participagdo.

5. Os pesquisadores serdo responsaveis por comunicar de maneira clara aos membros do painel as expectativas
relacionadas aos seus papéis e as contribui¢des esperadas.

6. Membros do painel e pesquisadores contribuem para a tomada de decisdes de forma colaborativa.

7. Os membros do painel se comprometerdo com seu envolvimento na pesquisa e estardo dispostos a contribuir com
a pesquisa.

8. Os membros do painel e pesquisadores entendem a importancia e aderem aos principios de equidade, diversidade e
inclusdo.

9. As informagdes serdo apresentadas em formatos acessiveis e alternativos, sendo redigidas em uma linguagem
simples, clara e acessivel.

10. Os pesquisadores serdo responsaveis perante os membros publicos envolvidos na pesquisa. Em outras palavras, a
equipe de pesquisa devera prestar contas ou responder as preocupagdes e expectativas dos membros do publico

envolvidos no estudo.
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E importante que seja utilizado um controle de qualidade para que o PPI seja considerado adequado. O Engagement
Toolkit — One Island Health System oferece a pesquisadores um conjunto de ferramentas que podem ser utilizadas de forma
adaptada em pesquisas com PPI, ajustando-se ao contexto do estudo (One Island Health System: Prince Edward Island, 2016).

O feedback simples entre pacientes e pesquisadores pode aprimorar o processo de envolvimento, estimular a
aprendizagem mutua e alterar as mentalidades dos pesquisadores e futuras praticas (Boivin et al., 2018). Por este motivo, ao
final de cada experiéncia de engajamento, ¢ importante coletar feedback dos participantes sobre sua experiéncia com o EEP
(One Island Health System: Prince Edward Island, 2016).

Ao término de cada TEC, os participantes de pesquisa podem responder o instrumento Evaluation & Getting
Feedback from Volunteers (One Island Health System: Prince Edward Island, 2016). A equipe de pesquisa pode utilizar estes
dados para aprimorar a qualidade do PPI, avaliando a necessidade de ajustar os procedimentos para atender as necessidades e
demandas dos participantes. O mesmo tipo de feedback pode ser realizado entre os membros da equipe de pesquisa.

Diversos estudos tém demonstrado que um aspecto importante do PPI ¢ que os participantes se sintam valorizados e
reconhecidos pela sua colaboragdo, o que se associa a um sentimento de empoderamento (Morrow et al., 2010). Os resultados
de uma revisdo sistematica mostram que o empoderamento ¢ um dos beneficios diretos que o PPI pode trazer aos participantes
(Brett et al., 2014). Evidéncias também sugerem que, apos o envolvimento, os participantes do PPI sentiram-se com mais
confianga e autoestima, sensa¢do de apoio mituo e sensagdo de fazerem parte de uma equipe (Brett et al., 2014; Gamble et al.,
2015).

Apesar do potencial significativo do PPI na pesquisa, até entdo o Brasil deu passos limitados na sua implementag@o.
Identificamos apenas um estudo no Brasil que incorporou o PPI em sua metodologia (Bensenor et al., 2022).

Este estudo, conduzido pela Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo (FMUSP) em 2022, contou com a
colaboracdo das Universidades de Birmingham e Liverpool (Bensenor et al., 2022). Os autores destacaram que a diversidade
unica do Brasil oferece uma oportunidade inexplorada para que pacientes e o publico desempenhem um papel ativo na
defini¢do de prioridades de pesquisa, além de possibilitar que novos elementos sejam trazidos a tona nas discussdes com a

equipe de pesquisa sobre o impacto da doenga nas vidas dos pacientes e suas familias (Bensenor et al., 2022).

4. Conclusao

Esta revisdo evidenciou que o Envolvimento de Pacientes e Publico (PPI) constitui uma estratégia consolidada
internacionalmente para ampliar a relevancia social e ética das pesquisas em saude. Foram identificadas contribuigdes
significativas do PPI em diferentes contextos, como a defini¢do de prioridades de pesquisa, o aprimoramento de estratégias de
recrutamento e retengdo em ensaios clinicos, a disseminagdo de resultados de forma acessivel e a promogao da transparéncia
no processo cientifico. Apesar da ampla disponibilidade de guias, diretrizes e ferramentas de implementagdo em paises como
Reino Unido, Estados Unidos e Canadé, a realidade brasileira ainda carece de experiéncias consolidadas, tendo sido
encontrado apenas um estudo nacional que incorporou o PPI. Desta forma, a adocdo sistematica dessa estratégia no Brasil pode
favorecer pesquisas mais alinhadas as necessidades reais dos pacientes e da sociedade, além de fortalecer a legitimidade ética e
a aplicabilidade dos resultados. Para tanto, torna-se fundamental investir em capacitagdo de pesquisadores, incentivo
institucional e colaboragdo internacional, a fim de adaptar as boas praticas ja estabelecidas no cendrio global a realidade do

sistema de saude brasileiro.
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