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CIENCIA CIDADA

A ciéncia e a sociedade

Ciéncia Cidada

Ciéncia Cidada vs. Ciéncia Aberta
Exemplos de Ciéncia Cidada
Desafios e Beneficios

A ciéncia cidada na pratica - a visao

académica

A ciéncia cidada na pratica - a visdo do
outro lado
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Quem é vocé na fila do péO? Quem é vocé ha fila do pao?
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O que seria a tal
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gama de tipos de parcerias entre cientistas e interessados em ciéncia, para £Ciéncia Cidada
produgao compartilnada de conhecimentos com potencial para promover:  acsa
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1) 0 engajamento do publico em diferentes etapas do processo cientifico;
2) a educacao cientifica e tecnologica, e
3) co-elaboracao e implementacao de politicas publicas sobre temas de
relevancia social e ambiental"
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Ciencia Cidada - Tipos

nivel de engajamento
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obtengao de informacao
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\ SEJA UM PESQUISADORI! fat - Seja um pesquisador!

Que bom que se interessou em ser o nosso pesquisador! Conteudo Para Voce!

\AO ERUPCAO DO PERMANENTE... QUANDD DEVEMOS INTERVIR? )
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Interesse em ser um cidadao
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Conheca nossa equipe — cliqgue aqui

ESTRATEGIA SAO PAULO EviDent
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Ciéncia Cidada - Co-criadora
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BENEFICIOS CIENCIA CIDADA

L
II | PESQUISADOR CIDADAO EQUIPE DE PESQUISA

Democratizacdo da ciéncia Democratizagao da ciéncia

Aprendizado/treinamento = Inovacao (processos)

Reconhecimento Alcance/representatividade

Envolvimento/Participagao Possivel impacto orcamentario

social
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DESAFIOS EM SE IMPLEMENTAR A CIENCIA CIDADA

Alguns exemplos...

m Aspectos éticos

lly Aspectos legais

:‘Q’: Capacitacao /
ASA

| é | Recursos educativos

QE_EQ Engajamento
==l

hm:- Tecnologia e uso de dados
ey
I




Alguns exemplos...

DESAFIOS EM SE IMPLEMENTAR A CIENCIA CIDADA

Capacitacao /

Recursos educativos

vy O @ o

IH EVIDENT

Conhedmento baseado em evidéncia

HOME QUEM S0MOS NOSS0O TRABALHO ~ RECONHECIMENTOS TEMAS

TREINAMENTO

Para se tornar um pesguisador cidaddo vocé passara por treinamentos que acontecerdo de forma virtual e algumas vezes
autoinstrucional. Inicialmente & importante que vocé entenda a pesquisa que esta inserido, e depois aprenda sobre os aspectos
éticos de pesquisas envolvendo seres humanos. E importante que durante sua atuaco na pesquisa, vocé se preocupe tanto em
preservar a autonomia dos participantes da pesquisa, como também na qualidade dos dados coletados para a pesquisa. Para isso

preparamos o matsrial a sequir, sugerimos que ao finalizar cada etapa entre em contato conosco.

« Atributos que impactam a tomada de deciséo de dentistas — Um experimento de escolha discreta em ambiente virtual.

-> inserir aqui o treinamento 1 =-

« Consentimento Livre e Esclarecido (curso edx do Hospital Moinhos de Vento — certificado externa)
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Alguns exemplos...

DESAFIOS EM SE IMPLEMENTAR A CIENCIA CIDADA

ATIVIDADE 1 - PILOTO (JUNHO/2022)

Atividade 1 - piloto (junho/2022)
acompanhamento finalizado /

Cidadaos pesquisadores envolvidos: 9 (acesse aqui a equipe)

\'\ .i"/
—E 41 :—_- Novos participantes atingidos pela atividade
7, N

4 dias de aplicagao

15 minutos de aplicacdo (tempo médio para cada aplicacdo)

Engajamento

17 Novos interessados em se tornarem cidadaos pesquisadores




DESAFIOS EM SE IMPLEMENTAR A CIEN

Govama Fedaral

LISTA DE RESOLUGOES

Publicada Saxda, 07 de Junho da 2015, 15017 | Uima aluslizacas em Ouara, 26 da
Dbuibres i 2022, 13064 | Acnssos: 106161
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Dispde schre 3 tipificsgio da pesquica 2 3 tramitacdo dos protocolos de
pesquisa no Sistema CEP/Conep.

Dispie scbre a promogagSo de mandate no dmbite da Comiss3o Macional de
Etica em Pesquisa do Consslhe Nacienal de Sadde (CONERICHS).

Dispde scbre @ prormogagso de mandate no ambito da Comissao Macional de
Etica em Pesquisa do Consslho Macional de Salde (revegads pels
Resolugso n* 67072022,

Dispde schre as regras referentss & regulsmentacso do processa de
designagio e afuagdo dos membros de CEF indicados por entidades do
controle social.

Fezguizas Eztratégicas para SUS.

Dirsito do participants de pesquisa com doencas ulrarsrss.

Mormzs aplicsvess 3 pesguizas em Ciéncias Humanas & Sociais.
Apreditacio dos Comités de Efics em Pesquisa.

Diretrizes & normas regulamentadoras de pesquisas envoivendo seres
humanos. Versdes: (En-Us) (Es-Es)

& Comiss3o Mazional de Etics em Fesquiss.

Armazenarmento dz matenial bickigics humano cu uso de material
arrnazenado em pesquUIsas 3nienones.

Registro, credenciaments e renovagSo dos CEFs nstitucionais.
Tramitagao de projetos de pesquisa mulicéntricos. Yersao: (En-Us)

Diiretrizes para Andlise Efica e TramisscEo dos Projetos de Fesquiza da Ares
Tematica Especial de Gengética Humana. Vers3o: (En-Us)

Mormas para pesquisas envolvendo ssres humanos anea de poves
indigenas. Wersda: (En-Us)

Discussao de propostas de modificacdo da Declaragdo de Helsingus. VersSo:

{En-s)

Fesquizss coordenadas do exerior ou com participacio estrangeins &
pesquisas que envolvam remesss de matens! biclogics pars o extaniorn
‘ers3o: (En-Us)

Area tematica de pesquisa com novos Eimmacos, medicamentos, vacinas =
testes diagndsticos. Vers3o: (En-LUs)

Conselho Nacional de Saude

MINISTERIO DA SAUDE

Groot and Abma BMC Medical Ethics (2022) 23:23

httpsy//doi.org/10.1186/512910-022-00761-4

Ethics framework for citizen science

CIA CIDADA

Aspectos éticos

Aspectos legais

BMC Medical Ethics

RESEARCH Open Access

®

Check for
| updates

and public and patient participation in research

Barbara Groot @ and Tineke Abma®

Abstract

Background: Citizen science and models for public participation in health research share normativ
pation, inclusion, and public and patient engagement. Academic researchers collaborate in researck
the public involved in an issue, maximizing all involved assets, competencies, and knowledge. In citi
ethical issues arise, such as who decides, who participates, who is excluded, what it means to share
or whose knowledge counts. This article aims to present an ethics framework that offers a lens of ur
heuristic guidelines to deal with ethical issues in citizen science.

Methods: We conducted seven case studies between 2015 and 2021 to attune and validate the etl
for the context of citizen science, The cases related to studies with older adults, people with a psych
people dependent on community care, people who are unemployed ar living in poverty or both, ar
with respiratory disease.

Results: Ethics in citizen science reaches beyond the ethical issues in traditional biomedical and he
entails more than following procedures about informed consent and privacy and submitting a prop
cal Research Ethics Committee. Ethics in citizen science relates to everyday ethical issues during the
relational and moral complexities concerning collaboration, sharing power, and democratic decisior
with these issues requires ethics work of researchers. This entails seeing ethically salient issues and re
day ethical issues. Ethics work consists of seven features: framing work, role work, emation work, ide
work, relationship work, and performance work. All are relevant for researchers in citizen science.

Conclusions: Ethical issues in citizen science often relate to power differentials, partnership, and cc
between academics and non-academics, The ethics framework prepares researchers for the work ne
science to act responsibly and offers a heuristic guide to reflect on ethics. Reflection on ethics is a pi

ethical citizen science, especially if researchers collaboratively reflect in partnership with non-acader

Resnik, DB. 2019. Citizen Scientists as Human Subjects:
Ethical Issues. Citizen Science: Theory and Practice,
4(1) 11, pp.1-7, DOI: https://doiorg/10.5334/cstp 150

CITIZEN SCIENCE:
THEORY AND PRACTICE

RESEARCH PAPER

Citizen Scientists as Human Subjects: Ethical Issues
David B. Resnik™

An increasing number of human studies are asking participants to have substantial involvement in research.
Citizens in human studies may contribute to various research activities, including study design, recruit-
ment, data interpretation, and data and sample collection. Citizen involvement in research raises novel
ethical issues for human studies, because individuals have traditionally occupied the role of researcher or
subject, but not both at the same time. The confluence of these two different roles in the same person
poses challenges for investigators and oversight committees because legal rules and ethical guidelines
focus on protecting the rights and welfare of human subjects and do not address issues that fall out-
side this domain, such as study design, data quality and integrity, reporting misconduct, authorship, or
publication. This article examines some of these issues and makes recommendations for investigators and
aversight committees.




Alguns exemplos...

DESAFIOS EM SE IMPLEMENTAR A CIENCIA CIDADA

RCRIKCRIECRRC RN - RAE

B
o

@ civis.ibictbr

Plataforma de

Civis

R IS

s publicas... @, Plataforma Brasii (R How to simulate su...

@@ = o = & N B |8/ (& x

Stata routines for N. o A companson of ar.. [} gemtcdrugis.org A Editonal Manager® > Xistat, Your data an..

Ciéncla Cldadd Busca Sobre Acontece B|Dg

A plataforma esta em desenvolvimento (versdo Beta). Se tiver observagdes ou sugestées, contribua aqui

A ciéncia construida por

b meio da colaboragdo
entre "~

-
4 Iniciativas El Recursos §= Formagdo () Organizagées @ Plataformas 2, Usuérios
1 — r b L
Q,  Busca por toda a plataforma..

A User Venfication -,

- (o D

° |4 | + v - o

e % » 0

A Editorial Manager®

Platatorma

1

2

4

:@- A area de identificagio sera construida

=

QfE @ PRC v < ISP @ 2 - 4 &%

EVIDENT

Area de Identificac&o

@ :ntdev.netlify.app

Area de Treinamento

oo/ EVIDENT

. . Loai
Area de Ensino

ogin /6\

: (Y
\\ J
Forum dos Pesquisadores a i

EVlDeﬂt

Riialzagso Basea Evidérca

Fazer login

conforme a necessidade; {

Senha*®

[] Lembre-se de mim
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Alguns exemplos...

DESAFIOS EM SE IMPLEMENTAR A cxﬁucm CIDADA
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_ CIENCIA CIDADA

Tecnologia e uso de dados




Nno matter
what happens







x
Entender a perspectiva de uma
populacao alvo em relacao a alguma
intervencao/tecnologia em saude

por meio de questiondrios de \'

escolha, entrevistas e diversas

outras metodologias aplicadas a O que pode ser decisivo para tomada
um participante humano de decisao entre alternativas para a
alocacao de recursos

Tradicionalmente en e e N ' —
. Ciencia cidada j
realizado _ X

O O e

a4 4
' ¥
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s an

a a ® Y

centralizada em cidadaos
voluntarios e comunidades
em que estao inseridos

centralizados nos
centros de pesquisa
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EviDent

Esta sendo conduzido um estudo de preferencia em odontologia por
meio das estrategias tradicionais e de ciéncia cidada colaborativa.
Para esta prospeccao, consideramos apenas a etapa de aplicacao de
um guestionario (coleta de dados) na populacao alvo do estudo

ciéncia cidada
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(74 b & - OB
. o an . o "’ 2 ,2
centralizada em cidadaos voluntarios e a a &y
comunidades em que estao inseridos ‘
AR i centralizados em centros de pesquisa
tende a ter coleta de dados "concentrada’
geralmente coleta de dados esparsa
representatividade* - .. . y
Tende a alcancar populacées com @ a representatl\(ldade*
diferentes perspectivas P Tende a ter menor alcance, ja que parte de um
a® centro. Geralmente os proximos ao centros
° respondem a pesquisa.
envolvimento com a .
populacao, engajamento populacado apenas como participante da
Al E . D pesquisa e receptoras dos beneficios
Cidadaos interessados _\""I_rl E H_t _ , ,
necessdario treinamento* ética e Pesquisadores treinados

qualidade metodoldgica
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Recursos necessarios coleta de dados de preferéncia realizados pelas estrategias

CCiéncia cidadé)

c@®

. o ~y / [ ]
' 5 cidadaos voluntarios

1 de cada regido do Brasil

para o centro de treinamento/capacitacao
(sensibilizacdo )

,tk Passagem ida e volta

Treinamento/capacitacao(l dia)
® Quesitos éticos
0 Qualidade dos dados coletados
LG Oy Treinamento prdtico
9 Calibracéo

® O (Fquipe minima para treinamento
' ' Coordenador + pesquisador (pos-graduando)

estimativa de coleta de dados

centro-oeste 15
nordeste 30
norte 10
sudeste 86

sul 27

< Tradicionalmente realizado >
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' 1 pesquisador formado

Passagemida e volta
para as 5 regides do Brasil
Diadrias para a coleta de dados

estimativa de coleta de dados

centro-oeste 15 —— 4 diarias
nordeste 30 —— 10 didrias
norte 10 — A4diarias
sudeste 86 ——————— 23diarias

sul 27 — 10 diarias




‘$-: CIENCIA CIDADA

< RS 4.245.00 > em relagcdo aos recursos considerados <R$ 19.749 ,OO>

para a etapa de coleta de dados

Sendo o recurso humano s
0 mais encarecedor. -

VALOR POR PARTICIPANTE INCLUIDO

<R$ 25,22) <R$ 116,86>

considerando a amostra

representativa de 168
participantes

DIFERENCA ENTRE AS ESTRATEGIAS/PARTICIPANTE RECRUTADO

<R$ 91,64>




( Alem de todos outros beneficios, a estrategia de ciéncia\
cidada também tende a ter beneficios econdmicos
quando comparada a estrategia tradicional para

K alcancar uma amostra representativa brasileira em

estudos de preferéncia em saude.

-
A economia gerada pela estrategia pode ainda :
ser revertida para os cidaddos voluntarios e tviDent

comunidades envolvidas.

Ainda pretende-se avaliar os beneficios em ' ""

relacao aos custos, e confirmar a tendéncia el ;%

encontrada. O que sera realizado nas proximas
fases do estudo em desenvolvimento
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“PREOCUPACOES”
“EXPERIENCIAS PESSOAIS’
“ESTRATEGIAS E NOVAS EXPERIENCIAS DE
PESQUISA’
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E IMPLEMENTAR A CIENCIA CIDADA

quns exemplos...

DESAFIOS EM

Resultados “ESTRATEGIAS E NOVAS EXPERIENCIAS DE 54% @)

=
=

"...ideia tanto de éfa . -
ia tan COmo & fazer uma pesquisa como PESOUISA

entender por dentro da pesquisa, da pra entender alguns T R
porqués das coisas que vocés tinham pedido.." &M s p;sﬂ m;“ mais pressa nﬂ ia Capacitagao /
J‘E'S.ﬂ'ﬂﬂs - ;”: ;&Mwﬁ:i:m,“ !'Hli :::h?r fss0. 1 Recursos educativos

Aspectos éticos

Aspectos legais
* . principaimente as pessoas que estavam paradas mas fazendo
alguma afividads. por exemplo 56 vocd chegasss na pess0a que . )
parece gue ela estava morrendo, ndo vai rolar.. mas alguém que -.temmuita genfe que s& voce
estivesse no celular ou lendo alguma coisa... 45 vezes vocs ajudar chegasse em uma pessoa com mais
em alguma coisa e pedir ... feve uma moga que pediu uma mssanéara@spmm‘ar.auadmt
onientagso...” bom perceber isso. po segundo dis eu . %,
ja tive mais tato.” [] l Engajamento Tecnologia e uso de dados

eu acho que fambem foi isso de apresentar falar bem antes o fermo de -

consentimanio, falar que & importanfe porgue a gente precisa disso no

comife de éfica e fazer isso da forma corretia ... 221
g

BENEFICIOS CIENCIA CIDADA

II' Resultados
PESQUISADOR CIDADAO EQUIPE DE PESQUISA

"PREOCUPAGOES" 26%

o a “elas (as pessoas) desanimam e
Democratizagao da ciéncia “a pessoa respondey e fravou me desanimam, mas a pesquisa
e tava voltando muito” ser longa ndo me desanimou.

desanima por ter perdido um...”

Inovacao (processos)
‘05 dois primeiros dias gue fol onfline ey acho que ndo rofoy
muito bem, a internet do lugar ndo fava muito legal. a gente
ndo conseguiu fazer por guestbes fecnicas”

Reconhecimento I Alcance/representatividade

social e558 € 8 pesquisa e g pessoca nem entender do gue se frafs. ..
pra onde vai 0s dados..

v J ~
Envolvimento/Participagdo J Possivel impacto orcamentario E-mail fazer isso da forma correta e ndo so chegar e abordar h
o »



Resultados

"EXPERIENCIAS PESSOAIS” 10 R Resultados ¢\ rimenTos posiivos: 10%

“..com certeza nosso prmeiro
congresso a gente cientista fazendo

“eu acho que né&%u&i tao insegura de parte de algo né?"

conversarcom as pessoas para aplicar.”

“8 muito borm se sentir uhilt”

eu cheguei a abordar um ou dois “eu gostei, que a gente falou como pesguisadores. ..

. l s0u 50 uma aluna... gostei bastante de ter

C . participado tambem. " c
> =

abordava eram mulheres...”

o r g

ad®

: BENEFICIOS CIENCIA CIDADA
wr PFROLJIRADQB_%A[}E.D EQUIPE DE PESQUISA

S—

‘ Democratizagao da ciénc ‘7 ' Democratizagao da ciéncia

Aprendizado/treinamento _ Inovagao (processos)

Reconhecimento ’ Alcance/representatividade

Envolvimento/Participagao [ 45 Possivel impacto orgamentario
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A estratégia de ci€ncia cidada contribuiu com novos conhecimentos €
experiéncias em pesquisa para os cidadios pesquisadores envolvidos. [ j N
mesmo para aqueles sem experi€ncia cientifica prévia.

tviDent

Houve envolvimento ativo dos participantes € a principal sensagao
reportada fo1 de realizacdo e de se sentir util/pertencer.
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Davidas®

' Prof. Mariana Minatel Bra%a

mmbraga@usp. r

Obrigada pela atencaol!!

"Change will not come if we wait for some other person or some other time.
We are the ones we've been waiting for. We are the change that we seek."
Barack Obama


https://www.brainyquote.com/authors/barack-obama-quotes

