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RESUMO

As agendas de pesquisas em saude sdo
determinadas por pesquisadores, a academia e
financiadores. Em uma perspectiva para o século 21
¢ importante a implementagdo para as necessidades
reais da populacdo. Este trabalho se propde agendas
que se balizem em quatro aspectos relevantes: a)
Objetivos de Desenvolvimento Sustentdvel com
vistas a One Helath; b) Gestdo eficiente se torna
imprescindivel a incorporacdo de tecnologia no
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1 INTRODUCAO

Os desafios da saude sdo internacionais, multidimensionais, complexos e desigual com um
terco da populacdo mundial sem acesso aos servicos essenciais. As agendas de pesquisas em saude sdo
geralmente determinadas por pesquisadores, academia, financiadores, e leva a uma reflexdo:
correspondem as necessidades da populagao? (GLASZIOU, P.; CHALMERS, 1., 2013).

Nesta perspectiva, este trabalho se propde em agendas que se balizem em quatro aspectos:
primeiro, nos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), em especial ODS 3, sobre boa satide
e bem-estar para todos (WHO, 2021) e abordagem em One Health com vistas a indissociabilidade da
saude humana, animal e ambiental (JESUDASON, 2023).

Segundo, como gasto no setor saude ¢ cada vez maior uma gestdo eficiente se torna
imprescindivel & incorporacdo de tecnologia no setor da satde. A gestdo ¢ dimensdo da avaliagdao do
desempenho e requer investimentos em pesquisas nos niveis micro (nivel prestador-paciente), meso
(organizacional) e macro (nacional ou global) (MBAU et al., 2023). A publicagdo do The Lancet

“Diabetes: a defining disease of the 21st century” trouxe reflexdes a pesquisa quanto as mudangas
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configuragdes de cuidados em saude, gastos de recursos financeiros e investimentos em satude publica
(LANCET, 2023).

Terceiro, a caracterizagdo de frameworks de sistemas de pesquisas em saude para fortalecer as
informacgodes para a tomada de decisao baseada em evidéncias ao nivel local e global. Este sistema ¢
dindmico com a) administragao: define e articula a visdo do sistema, identifica prioridades e parcerias;
orienta padrdes éticos, monitora e avalia; b) financiamento: garante fundos de pesquisa e o aloca de
forma responsavel; c¢) criagdo e manutencao de recursos: fortalece e sustentar a capacidade humana e
fisica; d) producdo e uso de pesquisas: produzir resultados cientificamente validos, traduzir e
comunicar pesquisas para informar politicas e prover novas ferramentas para melhorar a saude
(TURNER; EL-JARDALLI, 2020).

O modelo de pesquisa vigente proporcionou avangos na area da satde permitindo desde o
sequenciamento do genoma até melhorar a compreensdo do sistema imunologico e desenvolvimento
de terapias de anticorpos (ARNOLD; WEBSTER, 2022). Porém, a desigualdade impede que este setor
alcance total potencialidade, levando os pesquisadores a repensar em trabalho colaborativo orientado
por agendas locais e com a participacgdo ativa de stakeholders bi e multilateral (HABERER; BOUM,
2023).

O quarto e ultimo, registrar e quantificar a voz de pacientes durante o processo de pesquisa
clinica como experiéncia unica de prestacdo do cuidado e efeitos do tratamento (LI et al., 2022).
Contextos que proporcionam o envolvimento de diferentes stakeholders em reduzir as lacunas entre o
que ¢ produzido e de fato utilizado da pesquisa (DAS, 2022; MAURER et al., 2022). E preciso
rearticular a metafora “conhecimento para acdo” como descrito no modelo o Projeto Orbis, um
programa global de revisdo regulatoria colaborativa liderado pela Food and Drug Administration

(FDA) para aprovagdo de medicamentos (FDA, 2023b).

2 O DESENVOLVIMENTO SUSTENTAVEL E MUDANCAS NA EDUCACAO SUPERIOR

A populacdo mundial enfrenta alguns desafios relacionados ao desenvolvimento sustentavel
tais como: escassez de recursos naturais, consumo insustentavel, pobreza, injustica, violéncia,
desigualdade social e desastres naturais. O relatério, edigdo de 2023 da Organizacdo Mundial da Saude
reforga a implementagdo dos ODS com perspectivas regionais e interdisciplinares. Apresenta
evidéncias em investimentos de dados; aprendizagem politica; parcerias para fortalecer a interface
ciéncia-politica-sociedade e melhorar a responsabilidade de stakeholders (IISD, 2023).

De acordo com a Organiza¢ao Mundial de Satude, a maioria das doengas infecciosas emergentes
(60%) sdo zoondticas, 71% com origem na vida selvagem. Estima-se que existam 1,7 milhdes de virus
nao descobertos em hospedeiros mamiferos e aves, quase metade podem infectar seres humanos. Nos

ultimos anos ocorreram surtos zoonoticos emergentes: o coronavirus associado a Sindrome
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Respiratéria Aguda Grave (2003), o virus Ebola (2005 e 2017), a gripe HIN1 (2009), Virus Zika
(2015), Coronavirus da Sindrome Respiratéria do Oriente Médio (2015) e COVID-19 (2019) (WHO,
2022).

A COVID-19 ampliou as desigualdades sociais, econdmicas e raciais nos EUA. Bollyky et a/
(2023) descreveram cinco questdes-chave sobre os estados americanos em responder a COVID-19: 1)
quais os papéis que as desigualdades sociais, econdmicas e raciais tiveram na variagao interestadual;
2) se os estados com maior capacidade de cuidados em saude publica tiveram melhores resultados; 3)
como a politica influenciou os resultados; 4) se os estados que impuseram mandatos politicos tiveram
melhores resultados; e 5) se existiam compensagdes entre estados com menos infecgdes cumulativas
por SARS-CoV-2 e total de mortes com os resultados economicos e educacionais. Os estados que
atenuaram sobre as desigualdades estruturais e implementaram intervengdes de base cientifica
conseguiram igualar-se as nagdes com melhor desempenho na minimizagao das taxas de mortalidade
(BOLLYKY et al., 2023).

A abordagem de desenvolvimento sustentavel ¢ incorporada em One Health, entendida em ¢
uma abordagem integrada que reconhece a saude dos seres humanos, animais ¢ ambiente como
intimamente ligada e interdependente. A One Health ¢ uma rede de integracdo de pesquisa
colaborativa, de divulgagdo profissional e cientifica agregando pesquisadores, docentes, discentes,
profissionais que atuam no ambito destas areas intersectorial e multidisciplinar. Esta rede assume como
forma de trabalho a dindmica do processo satide doenga, as relacdes com o meio ambiente e a atuagao
integrada de multiplos stakeholders (WHO, 2023).

O desenvolvimento sustentdvel requer colabora¢do de stakeholders com diversas praticas,
disciplinas, perspectivas para gerar novos insights que irdo transformar o futuro da pesquisa. O
investimento no ensino superior podera contribuir com a implementacao da educagdo, e desta forma
mobilizar uma gera¢do a curiosidade, paixdo e compromisso de reimaginar o futuro. O sistema
académico deve possuir objetivos sociais, promover coesdo social, confianga na ciéncia e melhores
resultados de satde para populagdes vulneraveis (HORTON, 2022; VENTO, 2023).

Engebretsen et al (2023) descreveram a experiéncia do Centre for Sustainable Healthcare
Education, University of Oslo's Faculty of Medicine ao abordar os ODS. Os estudantes aprendem sobre
0 pensamento critico e sistémico; abordagem interdisciplinar de One Health; parcerias
interdisciplinares e intersetoriais com especialistas de ciéncia ambiental; elaboracdo de politicas;
associacoes de pacientes € comunidade com objetivo da compreensdo dos determinantes da satde
diante de problemas complexos e necessidades da comunidade (ENGEBRETSEN et al., 2023).

Enquadra-se nesta proposta de trabalho as pesquisas em engenharia de software, campo focado
em aumentar valor e uso de dados cientificos com visdo interdisciplinar e translacional, porém com

gestao eficiente (HORSFALL et al., 2023) e aplicagdo de tecnologias vestiveis em aprendizagem e
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transformag¢ao da medicina baseada em evidéncias (SUBBIAH, 2023). O conhecimento ¢ concretizado
na pratica e emerge a medida que os atores interagem de forma recorrente neste contexto de situagdes
locais.

Deve-se compreender o movimento Open Science em adotar ¢ implementar a Ciéncia Aberta.
Em novembro de 2021, a UNESCO, publicou a “Recomenda¢ao sobre Ciéncia Aberta” em que as
informagdes cientificas, dados e resultados se mostrem amplamente acessiveis (Acesso Aberto) e
aproveitados de forma confidvel (Dados Abertos) com o envolvimento ativo de stakeholders (Aberto
a Sociedade). A Figura 1 mostra as possibilidades da ciéncia conectada as necessidades da sociedade
e promover oportunidades para todos (cientistas, formuladores de politicas e cidaddos) (UNESCO,
2020). Incluindo publicagdo, pré-impressdes, partilha de dados e registo de ensaios clinicos para
garantir a transparéncia em pesquisa (COBEY et al., 2023).

A pandemia de COVID-19 mostrou as desigualdades ao acesso do progresso cientifico,
conhecimento e educagdo, forcou o mundo a repensar como se produz, partilha e comunica esta

informagao inclusiva, colaborativa e interdisciplinar.

Figura 1. Diferentes stakeholders e o desenvolvimento sustentavel.

Micro: individual

Meso: familia, relagdes interpessoais, comunidade e sociedade

STAKEHOLDERS: Macro: institucional, internacional,
nacional e regional

Pacientes, servigos de saude, sujeitos STAKEHOLDERS:
de pesquisa, pesquisadores, estudantes
cpopulacdo geral Lideres comunitarios, familias e STAKEHOLDERS:
comunidades de pacientes e sujeitos de
PeaquisA Gestdo estadual e municipal,
institui¢oes académicas, setor de
Comunidades, grupos populacionais, | biotecnologia, setor privado de saiide,
comité de ética e conselhos professores
comunitarios
Organizagao Mundial de Satde
Nagoes Unidas, gestdo federal e poder
legislativo

Fonte: elaborada pela autora.

3 GESTAO EFICIENTE DO SISTEMA DE SAUDE E INCORPORACAO DE
TECNOLOGIAS

Cuidados em saude eficientes e seguros dependem de dados. Os gestores politicos,
profissionais de saude e agéncias reguladoras dependem de evidéncias reais para avaliar o impacto do
tratamento de uma doenga em um paciente. O uso de evidéncias do mundo real, resultados relatados
pelos pacientes, sdo imprescindiveis porque mostram os beneficios e riscos de medicamentos e

produtos médicos (WORLD ECONOMIC FORUM, 2023).
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O relatorio da Organizagao Mundial da Satde apresentou gastos globais entre 2000 ¢ 2018 com
aumento de US$ 8,3 trilhdes, ou 10% do PIB mundial. As decisdes de custo e beneficio (eficiéncia)
sdo balizadas pela cobertura universal de saude em trés dimensdes: a) quem sera coberto; b) que
servicos serao prestados e d) o encargo financeiro atribuido a populagao (WHO, 2020).

As consideragdes econOmicas assumiram um papel proeminente no planejamento, gestao e
avaliagdo de sistemas de saude. Desde a concepgdo de formas de pagamento de prestadores até como
melhorar o acesso aos cuidados de saude. As questdes de custo e eficiéncia sdo motivadas pela escassez
de recursos relativos as necessidades de satide, impulsionada pela pandemia, envelhecimento da
populacdo, tecnologias inovadoras ¢ aumento do conhecimento e expectativas dos consumidores de
cuidados de saude (DOS SANTOS SILVA et al., 2021).

E preciso de informagdes claras para tomada de decisdes diante do principio da eficiéncia.
Valer-se da economia da saude como campo de interdisciplinaridade traz valor a sociedade e sistemas
de saude publicos e privados. As avaliagdes econdmicas de custo-efetividade e utilidade analisam os
desfechos clinicos, impacto econdmico da incorporagdo de tecnologia comparada ao padrio, e se o
retorno clinico justifica este investimento (BARBU, 2023).

Entre as avaliagdes economicas o limiar de custo-efetividade € um parametro para compreender
o impacto em eficiéncia de um sistema de salide com a incorporagdo de uma nova tecnologia em
relagdo as existentes. O estudo de Pichon-Riviere ef a/ (2023) com 174 paises mostrou que os limiares
de custo-efetividade por os anos de vida ajustados pela qualidade foram inferiores a 1 PIB per capita
em 168 (97%). Este indicador expressa o nimero de anos adicionais que uma pessoa vive como
resultado de um tratamento, e tem em consideragdo a qualidade de vida desses anos (PICHON-
RIVIERE et al., 2023).

A experiéncia de pesquisa durante e pds pandemia do COVID-19 deixou claro que h4 muito a
se fazer, em especial, na 4rea de gestdo de dados. Mostrou ganho de eficiéncia em identificacdao de
crescimento do contagio; andlises dos resultados dos testes clinicos de vacinas; andlises dos processos
biologicos da infeccdo do SARS-CoV?2 e tratamento adequado (SANTOS, L. O. B. S., 2021). Se
concentrou em contextos reais € considerou os aspectos materiais, sociais € cognitivos das praticas
para o enfrentamento da pandemia. A geracdo de evidéncias do mundo real continuard como prioridade
entre os assuntos médicos para qualificar a abordagem do paciente. Ensaios clinicos randomizado sao
instantaneos do tempo e ndo consideram com precisao a influéncia dos determinantes sociais de saude

e outros que podem influenciar os desfechos de cuidados.
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4 FRAMEWORK DE SISTEMA DE PESQUISA EM SAUDE E MUDANCAS DE
PERGUNTAS DE INVESTIGACAO

As pesquisas em saude enfrentam desafios que incluem obter financiamento, recursos
humanos, producao de resultados e uso de evidéncias locais dentro do escopo global. Chalmers e
Glasziou destacaram, que mesmo com financiamento e recursos humanos, 85% das pesquisas
biomédica apresentaram lagunas tais como, perguntas erradas e mal concebidas, falhas de descricdo e
cerca de 50% publicadas na integra (CHALMERS; GLASZIOU, 2009). A aceitagdo dos resultados de
pesquisa perpassa em elaborar questdes de pesquisa orientadas pelas necessidades da populagdo e uso
eficaz de recursos (VIERGEVER et al., 2010). A nao utiliza¢ao de resultados de pesquisas ocasiona
descompasso entre a producdo e pratica e ndo contribui para a implementacdo do sistema de saude
(HANNEY et al., 2020).

Desenvolver uma lista preliminar de prioridades de pesquisas agrega valor ao desenvolvimento
e implementacdo de politicas, e propde reflexdes as pesquisas futuras tais como: a) melhorar e
promover a saude; b) protegendo as pessoas; ¢) melhorar o acesso a medicamentos e dispositivos
médicos; d) preparar os sistemas de saude para a era digital e e) explorar sinergias e
complementaridades (COCHRANE, 2019; EL-HARAKEH et al., 2019).

Atualmente, a Comissdo Europeia, Organizacdo para a Cooperagdo e Desenvolvimento
Econdmico, Organiza¢cao Mundial da Satide e Instituto Nacional de Pesquisa em Satde do Reino Unido
aconselham os pesquisadores envolverem diferentes stakeholders ndo relacionados a pesquisa em
participar na elaborag¢do da agenda. No entanto, os estudos mostram lacunas nos objetivos, quem faz
parte e como ocorre a participacao neste processo (GRILL, 2021).

Definicdo de prioridade de pesquisa abrange diferentes stakeholders para a identificagao,
priorizacao, obten¢do de consenso, topicos ou perguntas que serdo abordadas na investigacdo (TONG
et al., 2019). Isto porque direta ou indiretamente fazem uso de tecnologias de preveng¢ao, diagnostico,
tratamento, incluindo medicamentos, materiais médicos, equipamentos, procedimentos, bem como
programas e protocolos assistenciais, sistemas organizacionais € educacionais, de informacdo e
suporte. O framework ¢ indispensdvel para reduzir a fragmentacdo; promover colaboragdo;
conhecimento interdisciplinar; compartilhar tecnologias e recursos, com vistas a resolugdo de
problemas e desafios sociais (MOKASHI et al., 2022).

Pode-se valer do pressuposto que o sistema de satde ¢ loco de aprendizagem em pesquisa em
que as experiéncias internas sao integradas as evidéncias externas. O termo term “learning health
system” € o uso eficaz de dados deste para garantir que os pacientes tenham cuidados de qualidade,

seguros e eficientes (AHRQ, 2019) Figura 2.
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Figura 2. Atores envolvidos na aprendizagem para o sistema de pesquisa em saude.
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Fonte. Elaborada pela autora.

Esta visdo sistémica do local de trabalho em satde ¢ descrita nos resultados da revisao
sistematica e meta-analise de Nascimento et a/ (2023) que mostram os efeitos das tecnologias digitais
de saude nas competéncias dos profissionais de saude. Estdo associados a melhoria dos padrdes de
desempenho incluindo diagnéstico, gestdo clinica, pratica de prescricdo, acompanhamento de
pacientes e gerenciamento de dados. Além disso, melhoram a comunicagdo interprofissional,
conformidade com protocolos clinicos, aptiddes e competéncias pessoais e resultados de saude mental
(NASCIMENTO et al., 2023).

Aprender com o sistema de satide ¢ o proposito da Research Community on Trust ¢ uma rede
profissional de pesquisadores e stakeholders que colaboram, partilham informacgdes, praticas e
politicas visando um servico de qualidade neste ambiente. E um trabalho de lideres de diversas areas,
institui¢cdes académicas, sistemas de satde, pacientes/consumidores, médicos, agéncias de saude e
especialistas em politicas (ACADEMYHEALTH, 2021).

Para que esta proposta politica tenha sucesso na tomada de decisdes e aceitagdo de grupos-alvo
¢ crucial desenvolver e implementar metodologias com modelo de taxonomia do engajamento de
diferentes stakeholders (CONCANNON et al., 2012) Figura 3. Nos ultimos anos, a utilizagdo de
Experimentos de Escolha Discreta ¢ cada vez mais comum no desenvolvimento de politicas de saude
por viabilizar o envolvimento e andlise de preferéncias de stakeholders em diferentes aspectos de

intervengdo (FOHN et al., 2023).
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Figura 3. A agenda de pesquisa e cenarios de interface.
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Fonte. Elaborada pela autora.

5 ENVOLVIMENTO DO PACIENTE E STAKEHOLDERS NA PESQUISA: INFORMACOES
VALIOSAS DO PROBLEMA DE SAUDE

Desde da década do HIV/AIDS o envolvimento de pacientes ¢ cada vez mais importante, € nos
ultimos 10 anos este processo acelerou no ambito do desenvolvimento de projetos com escopo de
ciéncias da vida com interface aos cuidados em satde (LEVITAN et al., 2018).

O processo de “envolvimento publico e do paciente”, é a participag@o ativa de pacientes nas
decisdes de satde, ndo s nas pesquisas para testar um novo medicamento ou para receber tratamento
de um médico, mas como parceiros iguais. A perspectiva do paciente, familiar e profissional de satde
sdo unicas diante do impacto de uma doenca e sdo inestimaveis para os pesquisadores e entidades
reguladoras (AIYEGBUSI et al., 2023).

O termo “paciente como parceiro” inclui pacientes, familiares, cuidadores, conselheiros,
representantes de associagdes e gestores do servico de saude que estdo diretamente envolvidos como
membros da equipe, € ndo como participantes consentidos da pesquisa. O envolvimento de paciente
sdo concretizados pela colaboragdo e praticas de lideranga compartilhadas e variam de acordo com o

desenho do estudo Figura 4 (FORSYTHE et al., 2019; MANAFO et al., 2018).
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Figura 4. Etapas da pesquisa com a participac¢do de diferentes stakeholders.
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Fonte. Elaborada pela autora.

O trabalho de Beitler et al (2022) sobre medicina de precisdo e Sindrome do Desconforto
Respiratorio Agudo, afirma que a pesquisa ¢ sobre o paciente, e, portanto, ser faz necessario os
envolver neste processo e também nas revisdes de diretrizes. Enfatiza que os objetivos do médico e
pesquisador podem diferir aos dos pacientes (estar livre do ventilador, ser capaz de comunicar, ter
mobilidade e cogni¢do e retornar para casa mais rapido), enquanto os médicos estdo focados no
desfecho mortalidade (BEITLER et al., 2022).

A publicacdo da Nature Aging (2023) traz reflexdes sobre o Alzheimer e o cuidado centrado no
paciente. Abordaram o impacto da medicina personalizada orientada por perguntas de pacientes:
Doutor, qual ¢ meu diagnostico? O que eu posso esperar? e O que eu posso fazer?'. Neste didlogo fica
claro que o diagndstico ndo € o ponto final, mas sim o inicio da trajetoria da doengca (VAN DER FLIER
etal., 2023).

A agéncia americana FDA trabalha para aprimorar e incorporar da voz do paciente no
desenvolvimento de medicamentos, produtos médicos e tomada de decisdo regulatdria. Para isto, ¢
fundamental que as diretrizes tenham foco em paciente, possuir abordagens sistematicas de coleta de
dados e uso informacdes de diferente stakeholders (FDA, 2023a). Essa mudanga dependera de
investimentos em ciéncia centrada em praticas clinicas, sistemas sociais e servigos que reconhegam o
potencial de mudancga, bem como as diferentes e complexas necessidades de individuos.

Na ultima década o envolvimento de pacientes se tornou parte integrante do processo de

avaliacdo de tecnologias de satde. Contribuem com resposta as incertezas das evidéncias cientificas,
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interpretagdo dos resultados do mundo real, descricdo das necessidades, preferéncias, experiéncias
vividas e expectativas (ACE, 2023).

E preciso de investir em pesquisas venham reduzir as lacunas de evidéncias da participagio
ativa de pacientes, cidadados, prestadores de cuidados, profissionais de saude, agéncias reguladoras e
seguradoras na definicdo de agendas, por que o conhecimento e experiéncia destes grupos sao

subvalorizados e subutilizados (VANSTONE et al., 2023).
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