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Resumo

Trata a gestdo de possiveis conflitos de interesse de pesquisadores e cidaddos envolvidos com a pesquisa no
contexto da Avaliagdo Tecnoldgica em Satde (ATS) como medida necessaria a fim de garantir transparéncia,
legitimacdo e confiabilidade social. O estudo visa discutir estratégias para identificar e realizar a gestio de conflitos
de interesse ndo financeiros na participagdo cidadd na ATS. Contempla um referencial teérico voltado para a
caracterizagdo das motivag¢des em projetos de ciéncia cidada, a perspectiva do desinteresse na ciéncia e sua relagio
com os conflitos de interesse. Relaciona os processos de comunicagdo cientifica presentes na ATS aproximando-
a dos mecanismos de controle social. Como metodologia, delineou-se um estudo sobre a declara¢do de conflitos
de interesse na iniciativa Perspectiva do Paciente apresentado em recentes plenarias da Comissdo Nacional de
Incorporag@o de Tecnologias em Satde (CONITEC), incluindo dimensdes de ordem afetiva nos relatos de
pacientes. Considera para o problema levantado na pesquisa a implementacdo de estratégias praticas como:
garantir transparéncia total sobre interesses declarados; formacdo de comités para avaliagdo dos conflitos;
protocolos de triagem de interesses antes da participagdo em projetos sensiveis, como a participagdo social em
ATS.
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READING BETWEEN THE LINES OF SOCIAL PARTICIPATION
citizen science and conflicts of interest in health technology assessment from the patient's

perspective
Abstract

This article addresses the management of potential conflicts of interest involving researchers and citizens engaged
in research within the context of Health Technology Assessment (HTA), highlighting it as a necessary measure to
ensure transparency, legitimacy, and social trust. The study aims to discuss strategies for identifying and managing
non-financial conflicts of interest in citizen participation in HTA. It draws on theoretical frameworks that explore
motivations in citizen science projects, the notion of disinterest in science, and how this relates to conflicts of
interest. The paper also connects scientific communication processes in HTA to broader mechanisms of social
oversight. As a methodology, the study analyzes conflict of interest declarations within the "Patient Perspective"
initiative, presented in recent plenary sessions of Brazil’s National Committee for Health Technology
Incorporation (CONITEC), including emotional dimensions found in patient testimonies. The study proposes
practical strategies to address the issue, such as: ensuring full transparency about declared interests; forming
committees to assess potential conflicts; and creating screening protocols to identify relevant interests before
citizen involvement in sensitive projects, such as public participation in HTA.
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ENTRE LiNEAS DE LA PARTICIPACION SOCIAL
ciencia ciudadana y conflictos de interés en evaluacion de tecnologias sanitarias desde la

perspectiva del paciente
Resumen

Aborda la gestion de posibles conflictos de interés de investigadores y ciudadanos involucrados en la investigacion
dentro del contexto de la Evaluacion de Tecnologias Sanitarias (ETS) como una medida necesaria para garantizar
la transparencia, legitimacion y confiabilidad social. El estudio tiene como objetivo discutir estrategias para
identificar y gestionar los conflictos de interés no financieros en la participacion ciudadana en la ETS. Contempla
un marco tedrico orientado a la caracterizacion de las motivaciones en proyectos de ciencia ciudadana, la
perspectiva del desinterés en la ciencia y su relacion con los conflictos de interés. Asimismo, relaciona los procesos
de comunicacion cientifica presentes en la ETS, aproximandola a los mecanismos de control social. En cuanto a
la metodologia, se disefid un estudio sobre la declaracion de conflictos de interés en la iniciativa Perspectiva do
Paciente presentada en recientes reuniones plenarias de la Comision Nacional de Incorporacion de Tecnologias en
Salud (CONITEC), incorporando dimensiones de orden afectivo en los relatos de los pacientes. Frente al problema
planteado en la investigacion, se considera la implementacion de estrategias practicas tales como: garantizar la
total transparencia sobre los intereses declarados; la conformacion de comités para la evaluacion de conflictos; y
el establecimiento de protocolos de cribado de intereses previo a la participacion en proyectos sensibles, como la
participacion social en la ETS.

Palabras clave: Conflictos de interés; ciencia ciudadana; evaluacion de tecnologias biomédicas.
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1 INTRODUCAO

Ciéncia cidada, termo que emergiu entre 1980 e 1990, se refere a um conjunto de
praticas que propiciam a participagdo voluntdria de ndo cientistas no desenvolvimento da
ciéncia, para a obtengdo da qualidade dos resultados, reducao dos custos da pesquisa e
ampliacdo do engajamento publico na ciéncia. Sua abordagem, que € parte de um amplo rol de
iniciativas da ciéncia aberta, inclui o envolvimento ativo da sociedade, desde a formulagao de
questdes até a andlise dos resultados, bem como retine contribui¢des para tomada de decisao e
formulagao de politicas publicas cientificamente embasadas (Albagli; Rocha, 2021).

Como consequéncia desse ambiente aberto, transdisciplinar e interconectado, as
relagdes entre ciéncia, politica e sociedade sdo fortalecidas, promovendo a democratizacao da
pesquisa por intermédio de processos de decisdo informados por evidéncias (Socientize
Consortium, 2013). Como resultado, tem-se uma experiéncia de inclusdo epistémica,
reconhecendo a diversidade de saberes em diversos estagios de produgdo de evidéncias.
Também se faz importante situar, a ciéncia cidada e participativa como faceta e parte do
conjunto de conceitos e praticas vinculados a ciéncia aberta conforme estabelecido na
taxonomia proposta por Silveira et. al (2023).

Apesar de sua genuina preocupacao com uma justica epistémica, a atenc¢ao as limitagdes
dos projetos de ciéncia cidada ndo pode ser dispensada. Projetos de ciéncia cidada devem
identificar as questdes éticas, considerando sistematicamente tanto as questdes gerais (por
exemplo, consentimento informado, padroes de integridade da pesquisa) quanto os riscos para
os participantes (OECE, 2025, p. 33). Nesse sentido, a gestdo de possiveis conflitos de interesse
de pesquisadores e cidaddos envolvidos com a pesquisa ¢ necessaria a fim de garantir
transparéncia, legitimacdo e confiabilidade social.

No escopo da Ciéncia Aberta, o estabelecimento dos principios CARE aponta para a
preocupacao e a regulacdo dos aspectos €ticos na producao, organizacdo e disseminagdo de
dados de pesquisa em populacdes vulnerabilizadas como povos originarios, quilombolas e
ribeirinhas. Ainda no que confere a Ciéncia Aberta, ¢ marcante sua conexao com principios
éticos que promovam o compartilhamento de conhecimento, a acessibilidade e a reuso de dados,
enquanto garantia da seguranca através da monitorizacdo e avaliacdo da integridade da
pesquisa.

No dominio das Ciéncias da Saude, ¢ fundamental o desenvolvimento de ferramentas
que permitam essa partilha de forma ética (Rodrigues et al., 2025). Responsabilidade, respeito

e prestagdo de contas sdo ideais defendidos pela UNESCO que incluem sensibilidade aos
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conflitos de interesse ¢ o respeito aos principios éticos, formando a base da Ciéncia Aberta
(UNESCO, 2022). Na ciéncia cidada, os conflitos de interesse de natureza nao financeira
tendem a ter maior relevancia do que os financeiros, uma vez que muitos participantes que
colaboram com pesquisadores podem estar motivados por interesses pessoais ou politicos
(Resnik, Elliott, Miller, 2015).

Esse artigo objetiva discutir estratégias para identificar e realizar a gestao de conflitos
de interesse ndo financeiros na participacdo cidada na ATS. A andlise a seguir contempla um
referencial teorico voltado para a caracterizacao das motivagdes em projetos de ciéncia cidada,
a perspectiva do desinteresse na ciéncia e sua relacdo com os conflitos de interesse. Foram
levantados artigos sobre conflitos de interesse na ATS realizando busca sobre o tema na base
de dados MEDLINE e nenhum estudo semelhante foi localizado.

Como metodologia, delineou-se um estudo qualitativo sobre a declaragdao de conflitos
de interesse na iniciativa Perspectiva do Paciente apresentado em recentes plendrias da
Comissao Nacional de Incorporacao de Tecnologias em Saude (CONITEC), contemplando

também dimensdes de ordem afetiva nos relatos de pacientes da amostra.

2 A AVALIACAO TECNOLOGICA EM SAUDE (ATS) PARA ALEM DAS
EVIDENCIAS CIENTIFICAS

A ATS ¢ um método sistematico de avaliagdo das propriedades, efeitos e impactos de
tecnologias de saude. E considerada uma forma de pesquisa multidisciplinar com métodos
explicitos cujo propoésito ¢ contribuir para melhorar o processo decisério com informagdes
consistentes sobre beneficios, custos e riscos de tecnologias em qualquer fase do seu ciclo de
vida. Na ATS ¢ preciso conhecer as incertezas em torno da adoc¢do de tecnologias. Para isso, o
campo utiliza pesquisas que mostram os efeitos, problemas e potencialidades das tecnologias
(Elias, 2017; O’Rourke; Oortwijn; Schuller, 2020). Boa parte dos seus produtos sao
desenvolvidos por meio do estudo de sintese de evidéncias, envolvendo praticas informacionais
estruturadas de producao e uso da comunicagao cientifica. As tecnologias, que sdo objeto desse
campo, podem ser classificadas segundo a natureza material (farmacos, equipamentos,
procedimentos clinicos-cirurgicos, sistemas de apoio e organizacionais), o propoésito
(prevencao, diagndstico, tratamento, reabilitacdo), a complexidade (de alto, médio, baixo custo)
e a difusdo (futuras, experimentais, estabelecidas, obsoletas) (Goodman, 2014).

As evidéncias cientificas constituem apenas uma das partes que influenciam o processo

decisorio na formulagdo de politicas de saide. Em muitos paises, a busca por evidéncias para

ASKLEPION: Informac¢do em Satde, Rio de Janeiro, v. 5, n. 2, p. 1-17, e-150, jul./dez. 2026.



C@@ ARTIGO

ASKLEPION

INFORMAGAO EM SAUDE

apoiar as decisdes sobre sistemas de saide ndo sdo relacionadas as experiéncias locais e nem
sempre refletem os topicos prioritarios necessarios (Bortoli; Freire; Tesser, 2017). Para lidar
com esse sistema complexo de alta demanda tecnoldgica e recursos escassos, ¢ necessario
empregar na ATS, desde sua concepgao, uma perspectiva interdisciplinar com visodes diferentes
do problema, pensando nos multiplos atores com interesse na ATS. A participacdo social ¢ uma
estratégia politica adotada em muitos paises que desenvolvem a ATS, a fim de garantir que os
estudos e as recomendagdes reflitam as necessidades, os valores e as preferéncias dos pacientes
e da populagdo em geral.

Essa participagdo cidadd na ATS tem contribuido para aumentar a relevancia das
pesquisas, a transparéncia das decisdes ¢ o engajamento dos diferentes atores envolvidos. A
inclusdo de pacientes na selecdo e priorizacao de temas resulta em agendas de pesquisa mais
centradas em suas necessidades, assegurando que as avaliagdes abordem preocupacgdes do

mundo real (Itaborahy et al., 2025).

3 ACAO SOCIAL AFETIVA, DESINTERESSE E CONFLITOS DE INTERESSE NA
CIENCIA CIDADA

Ao encontrar nas contribui¢des publicas a percepcdo sobre emogdes e valores dos
envolvidos, caracteristicos da acdo social afetiva, pode-se notar a influéncia cidada tanto na
forma de expressdo de suas opinides quanto na validagdo dessas contribuigdes pelos
especialistas.

A fundamentagdo da acdo social afetiva pode ser um mecanismo interessante para
abordar a questdo das assimetrias no didlogo alinhado aos principios da ciéncia cidada. A
propria ciéncia cidada, como demonstram em Phillips e colaboradores (2019), ¢ mobilizada por
manifestagdes afetivas. Apesar de sua presenca na literatura, pouco foi explorado sobre a
dimensao afetiva da ciéncia cidada (Geoghegan, et al. 2016.).

Weber (2006) ja indicava que, na condugdo da pesquisa social, os pesquisadores
precisam ficar atentos/alerta a suas crengas e valores, e devem considerar diferentes
perspectivas e contextos culturais para obter uma visdo mais proxima dos aspectos sociais.
Todavia, isso requer a capacidade de ouvir e prestar atencdo a uma historia que nao ¢ a historia
da propria cultura.

A ideia de "perspectiva do outro", para alcangar a objetividade relativa na pesquisa,
abrange a compreensdo de diferentes aspectos. Por isso, € tdo importante o uso de abordagens

que promovam a diversidade de pontos de vista, a ética na coleta e analise de dados até a
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avaliagdo critica sobre os resultados obtidos. Na concep¢do weberiana, a ciéncia social ¢ a
ciéncia da realidade e, para explicar o fendmeno social, o socidlogo deve ser capaz de remontar
as acdes individuais que o constitui, compreendendo-as (sociologia compreensiva), isto &,
aproximar-se dos agentes das acdes que o interessa, percebendo a diversidade dos pontos de
vista dos individuos.

A associagdo entre acdo social afetiva de Weber (Saint-Pierre, 2004) e a Ciéncia Cidada
pode ser estabelecida por meio das motivagdes que levam cidaddos a participarem de projetos
cientificos que, muitas vezes, envolvem vinculos emocionais com os assuntos abordados, senso
de pertencimento e identificacdo com os impactos sociais da pesquisa. A ilustracdo a seguir
exprime essa ideia colaborando para compressao desses fendmenos.

Figura 1- Teoria da acdo social afetiva de Weber e sua relagdo com a motivagdo afetiva em torno do cidadao-
cientista segundo Phillips, et al., (2019).
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Fonte: elaboracao propria.

Essas conexdes afetivas nos projetos de ciéncia participativa sdo reveladas por meio de
“expressoes de sentimentos ou emocdes sobre atividades especificas, outras pessoas (amigos,
familiares) ou outros seres vivos e ndo vivos (plantas, animais, lugares)” (Phillips et al., 2019).
Esses sentimentos podem ser classificados como: comprometimento, confianca, excitagao,
interesse, reconhecimento, credibilidade, incerteza e surpresa em termos de novas ideias ou
experiéncias unicas (Phillips et al., 2019).

A literatura sobre voluntariado ambiental frequentemente categoriza as motivagdes dos
participantes como intrinsecas (ou valiosas ou satisfatdrias) ou extrinsecas (ou que levam a

algum outro beneficio, como perspetivas de carreira futura). A literatura sobre ciéncia cidada
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fornece mais detalhes sobre esses tipos de motivagdes, com categorias como: egoismo, onde a
motivagao € crescimento ou ganho pessoal; altruismo, onde outros se beneficiam; coletivismo,
onde um grupo especifico se beneficia; ou principialismo, onde principios individuais sdo
mantidos. Projetos de ciéncia cidadd mediados digitalmente frequentemente usam motivagdes
de competi¢do ou reputacao para encorajar a participagdo (continuada) (Geoghegan et al. 2016).

Em sua pesquisa, Asah et al. (2014) analisaram voluntarios envolvidos em projetos de
restauracdo e conservacao de paisagens e identificaram que fatores sociopsicolégicos, como o
desejo de adquirir conhecimento e contribuir para o desenvolvimento de futuras carreiras, foram
citados quase vinte vezes mais frequentemente do que razdes ambientais. E bom deixar claro
que, as motivagdes podem modificar ao longo do tempo, como delimitam Geoghegan et al
(2016), uma vez que a participagdo cidada em projetos cientificos a longo prazo muitas vezes
transcende o envolvimento inicial e se torna um entusiasmo mais profundo pelo assunto.

Essa conexdo emocional, por sua vez, tem implicacdes éticas significativas, como € o
caso dos conflitos de interesse (caracterizada por razdes extrinsecas). Eles podem trazer
perturbagdes a essa motivagdo genuina para a pratica da ciéncia cidada, comprometendo a
credibilidade, a transparéncia e a independéncia dos dados gerados. Situagdes como estas
podem ser encontradas desde projetos que sofrem pressdes de Orgdos governamentais ou
reguladores que tentam direcionar os resultados para favorecer determinadas politicas aos
projetos que sofrem influéncia de patrocinadores e financiadores que enviesam os estudos com
seus interesses proprios. Até mesmo podem encontrar o problema do conflito de interesse no
proprio cidaddo com o objetivo de favorecer determinados grupos por meio das politicas
publicas resultantes dos projetos cientificos em que sdo participantes. Além disso,
patrocinadores podem perceber legitimidade na interferéncia no processo € nos produtos
cientificos em nome de uma ciéncia “a medida” dos seus interesses e objetivos (Faria, 2018).

Nesse contexto, € importante investigar os aspectos €ticos que orientam 0s principios e
as praticas da ciéncia cidada. Pergunta-se: ha o risco de conflitos de interesse ou ativismo
influenciar os resultados? E possivel integrar envolvimento pessoal afetivo e responsabilidade
cientifica de forma ética?

Segundo a literatura, um pesquisador ¢ considerado em situacao de conflito de interesse
quando possui interesses pessoais, financeiros, profissionais ou politicos que apresentam
potencial significativo de comprometer o julgamento objetivo esperado na conducdo da
pesquisa cientifica (Resnik, 2007, p. 111). Os conflitos de interesse podem ser inclusive nao

financeiros, como os exemplos a seguir da pesquisa biomédica: crengas pessoais, religiosas e
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politicas; experiéncia pessoal com o assunto da pesquisa; rivalidade e competicdo académica;
tipo de treinamento; desejo pela fama; promog¢ao ou avango na carreira (Bero; Grundy, 2016).

No contexto da ciéncia cidada, esses interesses podem gerar perturbacdes conceituais
em que, a depender da posicao adotada, ¢ possivel polarizar ideias como “agrotdxicos” versus
“defensivos agricolas”. As consequéncias disso podem ser irreparaveis para a integridade dos
resultados da pesquisa. Além da distor¢ao terminologica, a manipulagdo dos conceitos causados
pelo conflito de interesse pode afetar a interpretagdo dos dados, a formulacdo de politicas
publicas baseadas em evidéncias e at¢ mesmo abalar a confianca da sociedade no processo
cientifico. Quando interesses particulares delimitam a maneira como os problemas sio
definidos ou como as solugdes sdo propostas, o risco € que a ciéncia cidada acabe alimentando
assimetrias de poder e excluindo vozes menos organizadas ou com menor capacidade de lobby.

A emergéncia da 'ciéncia cidada de relagdes publicas' (PRCS) mostra problemas de
ordem ética na pesquisa participativa. Diferentemente de iniciativas genuinas de ciéncia cidada,
a PRCS instrumentaliza a ciéncia para fins corporativos. Industrias utilizam essa abordagem
estrategicamente para melhorar sua reputacdo, buscando reduzir criticas e ocultar danos
causados por suas atividades, subvertendo o objetivo cientifico em favor de sua imagem na
sociedade (Blacker; Kimura; Kinchy, 2021).

Em 4areas sensiveis da saude publica, como a vigilancia ambiental ou a seguranga
alimentar, conflitos de interesse podem produzir recomendagdes enviesadas e gerar
desinformagéo entre os participantes ¢ a sociedade. E a area que mais tem recebido destaque,
especialmente nas relagdes com a industria farmacéutica. O potencial de causar danos a satde
e a vida dos pacientes, aliado ao interesse economico das empresas, tem levado a uma analise
mais detalhada dessas relagodes (Faria, 2018).

Portanto, reconhecer, mapear e mitigar conflitos de interesse torna-se essencial na
estruturagao de projetos de ciéncia cidada, principalmente quando envolvem temas de alta
controvérsia e impacto sanitario.

As instituicoes cientificas, em geral, ndo costumam se pronunciar ou estabelecer regras
claras sobre as responsabilidades que entidades externas (como empresas, governos ou ONGs)
devem ter ao interagir com a ciéncia. Por outro lado, também reconhecem que, muitas vezes,
ndo existem normas claras, ou que as regras disponiveis sdo pouco conhecidas ou ineficazes,
tanto para protegé-los dessas pressdOes quanto para garantir a transparéncia sobre possiveis
conflitos de interesse (Faria, 2018). Estratégias de transparéncia, gestdo participativa dos
interesses € promocao da literacia cientifica entre os cidaddos sdo fundamentais para preservar

a integridade e a credibilidade dos resultados produzidos nos projetos de ciéncia cidada.
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O conceito de desinteresse, conforme interpretado por John Ziman, pressupde que os
pesquisadores precisam manter-se dedicados a construg¢do e busca do conhecimento livres de
interesses pessoais, economicos ou politicos (Ziman, 1979, p. 109). Apesar disso, Ziman (1979)
também pontua que, no mundo real, o desinteresse ou desprendimento ¢ atropelado
constantemente por pressdes institucionais e comerciais, especialmente na ciéncia poOs-
académica.

A ciéncia cidada, por outro lado, questiona essa ideia porque os participantes podem ter
motivagdes variadas, incluindo interesses pessoais (alguns de ordem afetiva inclusive),
politicos ou comunitarios, em oposi¢do a ideia de um cientista "neutro" e desinteressado. Por
exemplo, um grupo de pacientes pode buscar apenas evidéncias que confirmem sua causa.
Entdo, se a ciéncia cidadd ndo segue o modelo tradicional de desinteresse dos cientistas,
conforme delimita Ziman na sua obra Conhecimento Publico (1979), surge a seguinte questao:
ela ¢ mais vulneravel a conflitos de interesse?

A ciéncia cidadd ¢ uma abordagem em que o compromisso com a ciéncia vem do
coletivo, apoiado na transparéncia e na participacdo de todos. Em vez de contar apenas com a
neutralidade dos cientistas, ele se baseia no trabalho em equipe e na diversidade de ideias para
assegurar a qualidade do conhecimento produzido. Ao invés de ver a ciéncia cidada como um
possivel afastamento dos ideais cientificos, podemos entendé-la como uma evolugdo propria da
ciéncia, onde o desinteresse ndo ¢ mais apenas uma questdo de conduta individual, mas sim de
abertura e transparéncia no processo cientifico.

Retomando a ideia de percepgao afetiva, ¢ importante notar que alguns sentimentos
podem se tornar conflitos de interesse ndo financeiros em projetos de ciéncia cidada. Essa
relacdo ¢ de dificil manejo ja que as motivagdes emocionais dos participantes — como
sentimentos de injustica, indignagdo ou pertencimento comunitario — podem simultaneamente
impulsionar o engajamento na pesquisa € comprometer a neutralidade necessaria para a

producdo de dados confidveis. Resnik, Elliott e Miller (2015) dimensionam o problema:

Se um cientista cidaddo for parte de uma acdo judicial contra uma empresa acusada
de violar normas ambientais, talvez ele ou ela ndo deva se envolver em uma pesquisa
relacionada a essa ag@o judicial, pois o potencial de parcialidade seria grande. No
entanto, uma politica desse tipo poderia prejudicar comunidades desfavorecidas que
se envolvem com a ciéncia cidada para coletar evidéncias que possam ajuda-las a
combater a injustiga ambiental em suas comunidades. Como ¢ dificil dizer em abstrato
que tipos de conflitos devem ser proibidos, os pesquisadores que trabalham com
cidadaos devem tomar essas decisdes caso a caso (Resnik, Elliott & Miller, 2015).
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Percebe-se assim que a linha que separa o legitimo envolvimento afetivo da possivel
parcialidade ¢ muitas vezes ténue e dependente do contexto social e politico em que o projeto

estd inserido, como ¢é possivel verificar no relato anterior.

4 A PERSPECTIVA DO PACIENTE

Um dos mecanismos mais inovadores de participagao social na ATS no SUS ¢ o espaco
de escuta chamado Perspectiva do Paciente, em que individuos ou grupos de pacientes sdo
incentivados a relatar suas experiéncias com a tecnologia em analise pela CONITEC. Esse
relato, que pode ser enviado por escrito ou por video, ¢ uma forma de integrar vivéncias pessoais
ao processo técnico de avaliacdo, dando voz direta aos usuarios do SUS. Os pacientes sdo
convocados por busca ativa ou inscri¢do na chamada publica do tema, disponibilizada na pagina
da CONITEC. Para preencher o formulario € necessario realizar login no portal gov.br. O prazo
de inscrigdo é de cinco até dez dias, a depender da urgéncia. E realizado sorteio. O cidaddo pode
contribuir com informagdes sobre sua condi¢ao de saude ou com a tecnologia.

A inclusdo da Perspectiva do Paciente incentiva a participa¢do social na ATS, ao
reconhecer que elementos da vida real, como qualidade de vida, beneficios e limitagcdes no uso
da tecnologia, além da experiéncia com uma condi¢do de saude especifica, contribuindo com
informacdes relevantes para o processo.

O participante deve declarar se possui qualquer tipo de vinculo com a industria da
tecnologia em avaliacdo e, em caso afirmativo, explicita-lo no inicio de sua fala. Na reunido, o
paciente ou seu representante ¢ orientado pelo mediador a se apresentar mencionando a sua
cidade e se tem algum vinculo com a industria. Ele apresenta sua experiéncia com a tecnologia
e pode utilizar recursos visuais como slides que sdo exibidos durante sua fala. A apresentagao
dura até¢ 10 minutos e apds € aberto perguntas dos membros da plenaria. Cabe lembrar que os
participantes sao sorteados dentre os que se inscreveram na chamada publica ou sdo
selecionados por meio de busca ativa. Além disso, os participantes selecionados recebem um

treinamento online sobre a dinamica de participacao na reunido ordinaria.

5 METODOLOGIA

O estudo envolveu uma metodologia qualitativa, fundamentada na andlise de contetido, com
o objetivo de investigar as praticas de declaragdo e gestao de conflitos de interesse no contexto
da participagdo cidadd na ATS, particularmente no &mbito da iniciativa Perspectiva do Paciente

da CONITEC. Foi desenvolvida a realiza¢dao de quatro etapas:
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a)

b)

d)

Andlise dos registros audiovisuais: foram feitas andlise das gravacdes das reunides
ordinarias da CONITEC na apresentacdo da iniciativa Perspectiva do Paciente,
disponiveis no canal da entidade no Youtube, realizadas entre margo e abril de 2025. A
selecdo considerou todas as sessdes em que houve apresentacdo e mengao explicita a
iniciativa Perspectiva do Paciente na descri¢ao do video, totalizando nove videos com
14 pacientes ou familiares de paciente menor. No periodo, cinco videos ndo continham
indexagao sobre a Perspectiva do Paciente e foram desconsiderados.

Identificagdo das estratégias de declaracdo de conflitos de interesse: em cada
participacdo analisada, foi verificada a existéncia de protocolos ou praticas adotadas
para a solicitacdo e registro da declaragdo de conflitos de interesse pelos cidadaos
convidados.

Analise de contetido emocional ¢ manifestagao sobre conflitos de interesse: a analise
qualitativa foi conduzida a partir da observacado direta e registro manual da sessao, sem
a utilizacao de transcri¢cdes completas de audio ou de softwares de analise de contetido.
Todo o processo foi realizado pela primeira autora, que adotou uma abordagem
interpretativa para identificar emogdes e possiveis manifestagdes relacionadas a
conflitos de interesse. Foram registradas, para cada participante, as dimensdes afetivas
predominantes, considerando elementos verbais (escolha de palavras, entonagao) e ndo
verbais (uso de imagens, pausas, choro, sorrisos, gestos). Essas dimensdes foram
categorizadas segundo o modelo de sentimentos por Phillips et al. (2019), que
contempla: comprometimento, confianga, excita¢do, interesse, reconhecimento,
credibilidade, incerteza e surpresa. Posteriormente, buscou-se identificar possiveis
interesses nao financeiros com base em Bero e Grundy (2016): crengas pessoais,
religiosas e politicas; experiéncia pessoal com o assunto; rivalidade e competicdo
académica; tipo de treinamento; desejo pela fama; e promog¢ao ou avanco na carreira.
Essa identificacdo foi inferida a partir do contexto das falas, da biografia declarada e da
natureza dos exemplos ou casos compartilhados.

Andlise sobre a suficiéncia das estratégias de gestdo de conflitos de interesse: com base
nos dados obtidos, foi realizada uma analise critica sobre a efetividade e a transparéncia
das estratégias utilizadas para lidar com potenciais conflitos de interesse, culminando
na formulagdo de sugestdes para o aprimoramento do processo de gestdo desses

conflitos no ambito da participagdo social na ATS.
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Por utilizar exclusivamente dados secundérios e de acesso publico, esta pesquisa ndo

exigiu submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP). A condugio da analise seguiu os

principios da integridade cientifica e da transparéncia na geracdo do conhecimento.

6 RESULTADOS

A coleta de dados no canal do Youtube da CONITEC resultou na sintese a seguir com

quadro sumario (quadro 1):

Quadro 1 — Conflitos de Interesse na sessdo Perspectiva do Paciente das reunides ordinarias da CONITEC
(margo/abril — 2025).

NI]

Reuniao e
Data

132% —
08/08/2024

139° -
04/04/2025

139 —
03/04/2025
(Tarde)

139% —
03/04/2025
(Tarde)

139% -
02/04/2025
(Tarde)

139* -
02/04/2025
(Tarde)

139° -
02/04/2025
(Tarde)

138 —
13/03/2025

Representante

Ester Candido
Benati

Luana Braz

Julio Cesar da
Silva

Humberto
Cardoso Scherer

Jodo Francisco
Junqueira

Raquel Cristina
Machado

Monique Batista
Nogueira

Marina Paula
Andres

Declaracio
de Conflito
de Interesse

Nao

Nao declarou

Nao declarou

Nao

Nao

Niao

Filho
participou de
ensaio clinico

Nao declarou

Dimensao
Afetiva

Perda
gestacional
antes do uso do
medicamento

Relagdo materna
e bebé
prematuro; uso
de fotos da
familia

Relato sobre
interrupgdo do
tratamento

Nao explicitado

Nao explicitado

Vendeu carro
para custear
tratamento;
acesso judicial

Choro,
espiritualidade,
busca por
tratamento nos
EUA

Meédica
ginecologista,

Categorias de
sentimentos (Phillips
et al., 2019)

Comprometimento;
Incerteza

Comprometimento;
Interesse;
Reconhecimento

Comprometimento;
Incerteza

Naio identificado

Naio identificado

Comprometimento;
Confianga;
Reconhecimento

Comprometimento;
Confianga; Excitagao;
Incerteza

Credibilidade;
Interesse

Possiveis
interesses nao
financeiros
(Bero;
Grundy, 2016)

Experiéncia
pessoal com o
assunto

12

Experiéncia
pessoal com o
assunto

Experiéncia
pessoal com o
assunto

Nao
identificado

Nao
identificado

Experiéncia
pessoal com o
assunto

Experiéncia
pessoal com o
assunto;
Crengas
religiosas

Tipo de
treinamento;
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area da Experiéncia
tecnologia profissional
9 138— Soraya Aratijo Nao "Vida mudou Reconhecimento; Experiéncia
13/03/2025 com o Excitacao pessoal com o
medicamento” assunto
10 139° - César Almeida Niao Referéncias a fé, Confianga; Experiéncia
03/04/2025 gratiddo e Reconhecimento pessoal com o
(Manha) religido assunto
Crengas
religiosas
11 139°- Dayrana Lima Nao Ja participou de | Interesse; Experiéncia
04/04/2025 outro processo Comprometimento prévia no
(Tarde) da CONITEC processo
(experiéncia
pessoal)
12 139 - Marina Nao “Devo avidaao = Reconhecimento; Experiéncia
04/04/2025 Barduchi remédio”, Excitagao pessoal com o
(Tarde) Ribeiro participagdo em assunto

festas, acesso

judicial 1[ 3

13 139°— Edgar Branco Nao declarou  Descobriu Surpresa; Interesse Experiéncia
02/04/2025 doenca ao tentar pessoal com o
(Tarde) doar sangue assunto

14 138 - Gabriela Melo Nao declarou  Profissional da Credibilidade Tipo de
14/03/2025 Fontes Silva saude treinamento;

Dias Experiéncia
profissional

Fonte: dados da pesquisa.

O estudo mostra que, atualmente, a CONITEC adota uma tnica e exclusiva abordagem
para identificagdo de conflitos de interesse na iniciativa Perspectiva do Paciente, aqui analisada
como estratégia que pode ser classificada dentro dos principios de ciéncia cidada. Essa
abordagem apenas questiona ao representante se ele possui algum tipo de vinculo com a
industria. Embora haja esse questionamento, ele por si s6 ¢ muito incipiente quanto a
caracterizacdo desse vinculo. A pesquisa verifica que alguns relatos ndo sdo precedidos de
declaragdo de conflito de interesse com a industria. Essa situagdo poderia ser melhor gerenciada
reforcando a solicitacdo de declaracdo apds o término do relato de experiéncia ou por meio de
informagao prévia estabelecida no momento do treinamento online anterior a reunido.

Houve situagdo que a paciente se esforgou para fazer uma apresentacgao de slides tomada
de emogao sobre suas vivéncias com a tecnologia em analise, mas deixou de mencionar

claramente sobre sua relacdo com o fabricante. Esse cenario de limitacdes sobre o conflito de
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interesse parece ndo incomodar os membros da CONITEC, o que se torna algo preocupante
sobre a transparéncia e integridade das analises sobre as tecnologias.

Além disso, a pesquisa revela que nao ha interacao ou analise sobre a perspetiva afetiva,
ainda que apresentadas pelos contribuintes da iniciativa. Nesse contexto, chama ateng¢ao a falta
de interagdo com representante especialista no tema da tecnologia analisada na plenaria, o que
¢ uma excepcionalidade se tratando de atores selecionados por sorteio. Que outros elementos
éticos seriam necessarios para maior transparéncia desse relato? Ele, de alguma forma poderia
estar comprometido sem um aprofundamento sobre os interesses que levaram essa participante
a se inscrever?

Uma das participantes declarou que possui uma relacdo indireta com a tecnologia
avaliada por meio da participagdo de um familiar em ensaio clinico conduzido fora do pais.
Embora esse tipo de vinculo ndo seja comumente percebido como um conflito de interesse, ele
levanta questdes éticas importantes sobre o grau de envolvimento pessoal com a tecnologia em
analise e os possiveis impactos sobre a imparcialidade da contribuicao. Outro fato interessante,
que mesmo diante de treinamento prévio e orientacdo explicita antes do relato, sete
pacientes/representantes ndo declararam formalmente algum tipo de conflito de interesse com

a industria fabricante da tecnologia.

7 CONSIDERACOES FINAIS

As entrelinhas da participagdo social na saude introduz uma tensdo existente entre a
valoriza¢do da experiéncia dos pacientes e os riscos associados a auséncia de mecanismos
robustos de gestdo de conflitos de interesse.

E possivel observar que a dimensdo afetiva dos relatos analisados nesse estudo ¢é
recorrente ¢ multifacetada envolvendo espiritualidade, maternidade, superagdo pessoal, f€,
perdas e experiéncias de acesso precario ou judicial a tecnologia.

Ao mesmo tempo, essas manifestagdes emocionais parecem nao ser sistematicamente
consideradas ou debatidas nas reunides da CONITEC, o que revela uma lacuna no acolhimento
da subjetividade dos participantes e na perspectiva ética. Cabe avaliar se essa dimensdo ¢
considerada nos relatérios com os resultados dessas reunides, o que esta fora do escopo do
estudo em tela.

Diante o exposto e a partir das reflexdes presente no referencial tedrico, € importante
tragar estratégias praticas como: garantir transparéncia total sobre interesses declarados; formar

comités para avaliacdo dos conflitos; elaborar protocolos de triagem de interesses antes da
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participagdo em projetos sensiveis, como a participacdo social em ATS; elaborar oficinas de
literacia cientifica e ética para cidaddos participantes e, por fim, elaborar politicas de inclusao

cuidadosa de grupos afetados, evitando silenciar experiéncias legitimas em contextos

vulneraveis.
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