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Objetivos de aprendizagem

Discuta a importância de centrar as experiências vividas de pacientes e 
comunidades em esforços de pesquisa destinados a promover a 
equidade em saúde na ciência comportamental.

Identificar estratégias para envolver ativamente indivíduos com 
experiências vividas e comunidades ao longo de todo o processo de 
pesquisa, para aumentar o rigor e o impacto científico.

Compreender a importância de reformular estruturas conceituais e 
adotar metodologias voltadas para os determinantes sociais e 
estruturais da saúde para promover a equidade em saúde.



Liderando com experiência vivida
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INOVAÇÃO E DESIGN THINKING EM CIÊNCIA 
COMPORTAMENTAL



Doença falciforme (SCD)

NHLBI Expert Panel Report, 2014

1 em cada 500 negros americanos tem SCD

Doenças genéticas do sangue que afetam 

aproximadamente 100.000 pessoas nos EUA

Doença hereditária mais comum em todo o mundo

Maior prevalência entre indivíduos de 

ascendência africana



Preconceito Racial e Estigma 

na SCD

Consequências diretas e indiretas do 

estigma na saúde social, psicológica e 

fisiológica na DF

Booker, 2016; Brousseau et al., 2009; Wakefield et al 2017; Bulgin et al 2018

O viés do provedor leva à subavaliação 

e subgestão da dor em negros 

americanos

Relacionam-se diretamente com a 
desigualdade de recursos para 
pacientes com DF.



Design Thinking



Desenvolvimento de ferramentas para 
pacientes e profissionais para melhorar 
a transição para a saúde de adultos para 

adolescentes com doença falciforme

Concessão NHLBI #: 1K07HL108720
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INVESTIGAÇÃO:
SÍNTESE

PESQUISA: 
ENTENDA
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IDENTIFICAR
OPORTUNIDADE
ÁREAS & IDEATE
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COMO PODEMOS...
AJUDAR OS PACIENTES A CONECTAR 
AS HABILIDADES DE 
AUTOGERENCIAMENTO AO FUTURO 
QUE ELES IMAGINAM PARA SI 
MESMOS?



©Lori E. Crosby, PsyD; Cincinnati Children’s 
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Conclusões e próximos passos

Modelo de como as equipes de saúde e design podem 
trabalhar juntas para enfrentar os principais desafios da 
saúde

Objetivo alcançado de desenvolver ferramentas centradas 
no paciente*

Protótipos da ferramenta foram testados e avaliados com 
pacientes e profissionais

Pedido de subsídio R21 para testar a ferramenta com uma 
população maior



©Lori E. Crosby, PsyD; Cincinnati Children’s 

Hospital Medical Center & Live Well Collaborative

REFINAMENTO DE 
CONCEITO E 
PROTÓTIPO









Estudos para 

entender as 

necessidades 

e desenvolver 

a intervenção



Essa abordagem aumenta a relevância, o rigor 
(viabilidade) e o alcance. Em suas próprias palavras. . .



Paradigma

01

02

03

04

RE-ENVISION

Determinantes Sociais e 

Estruturais

Contexto

Dinâmica

Multilevel



Envolvendo a 
comunidade
Indivíduos com experiência vivida, organizações 
colaborativas e outros que possam influenciar o 
trabalho





Anti-
Racismo

• A prática de identificar e se opor ativamente ao racismo.

• O objetivo do antirracismo é mudar ativamente políticas, 
comportamentos e crenças que perpetuam ideias e 
ações racistas.

This Photo by Unknown Author is licensed under CC BY-NC-ND
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Envolvimento da comunidade

• um processo estratégico com o objetivo específico de 
trabalhar com grupos identificados de pessoas para 
identificar e abordar questões que afetam seu bem-
estar.

• O foco não está no indivíduo, mas no coletivo, levando 
em consideração a diversidade que existe em qualquer 
comunidade.

https://aese.psu.edu/research/centers/cecd/engagement-toolbox/engagement/what-is-community-engagement



Estratégias 
Anti-Racismo e 
Envolvimento 
Comunitário

Parceria com a comunidade 
em todas as fases da 
pesquisa

Usando os resultados da 
pesquisa para informar 
práticas/políticas de saúde



Anti-
Racism 

Strategies

Williford, D. N., McTate, E. A., Hood, A. 

M., Reader, S. K., Hildenbrand, A. K., 

Smith-Whitley, K., ... & Crosby, L. E. 

(2022). Psychologists as Leaders in 

Equitable Science: Applications of Anti-

Racism and Community Participatory 

Strategies in a Pediatric Behavioral 

Medicine Clinical Trial. American 
Psychologist.



Equipe de investigação

Pessoas de cor

Estagiários para professores seniores 
(alunos de cor)

Múltiplas disciplinas

Parceiros/Colaboradores da Comunidade



Desenho do estudo: 
Conselho Consultivo 
das Partes 
Interessadas

• Desenho do estudo

• As partes interessadas sentiram 
que era importante coletar dados 
de prescrição de famílias que 
iniciam a hidroxiureia (por 
exemplo, foto do frasco de 
prescrição) porque esse era um 
resultado importante da tomada 
de decisão compartilhada

This Photo by Unknown Author is licensed under CC BY-NC

https://www.flickr.com/photos/mpcaphotos/38392167481/
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Treinamento de Pessoal 
e Cultura de Estudo

• Cultura de Estudo
• Inclusivo e respeitoso – todos têm algo a 

contribuir

• Todos são bem-sucedidos – Expectativa da 
equipe

• Humildade Cultural

• Comunicação Inclusiva

• Laboratório Anti-Racista



Telessaúde: 
Acesso e 

Qualidade do 
Atendimento



• Expectativas

• Interesses e 

Especialidades

• Disponibilidade

Relacionamento e 

Comunicação

Parceiro da 
Comunidade

Parceiro 
Acadêmico

Confiar
Valor

• Científico

• Colocar

• Linha do 

tempo

Co-Disseminação



Co-Disseminação

• Presentations

• Publications



Figure from:
Vaughn, L. M., & Jacquez, 
F. (2020). Participatory 
research methods–
Choice points in the 
research process. Journal 
of Participatory Research 
Methods, 1(1), 13244.



Estratégias 
Anti-Racismo 
e 
Envolviment
o 
Comunitário

Parceria com organizações 
comunitárias e partes 
interessadas para abordar mitos e 
promover a saúde

Usando os resultados da 
pesquisa para informar 
práticas/políticas de saúde



Equipe de estudo
Lori E. Crosby

Mônica J. Mitchell
Melina Butsch-Kovacic

Stacey Gomes
Sharon Watkins**

Amy Noser
Catharine Whitacre

Jennifer Allen
Ana Hood

Nádia Corral



• Objetivo 1. Examine as atitudes e crenças relacionadas ao COVID-19 e como elas se 
relacionam com a adesão às estratégias de mitigação (lavagem das mãos, uso de 
máscaras, distanciamento social) e ansiedade por características demográficas 
(raça/etnia, idade, status de trabalhador essencial).

*Dados em tempo real que podem ser usados para abordar intervenções para 
reduzir disparidades e desigualdades

Objetivos do estudo



População-alvo

• Adultos >18 anos em Hamilton County

• Superamostra da comunidade negra e 
afro-americana

This Photo by Unknown Author is licensed under CC BY-NC-ND

https://www.onyxtruth.com/2016/12/22/types-of-black-people-in-2017/
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Conselho Consultivo da 
Comunidade

• Agência de Ação 
Comunitária do Condado de 
Hamilton

• Associação de Enfermeiras 
Negras da Grande Cincinnati

• Centro para fechar a lacuna 
de saúde

• Paternidade Colaborativa

• Su Casa

• Os construtores da 
comunidade

• Liga Urbana

• Conselho Consultivo da 
Comunidade de West End

This Photo by Unknown Author is licensed under CC BY-SA-NC

http://blog.yorksj.ac.uk/moodle/2014/10/17/moodle-feedback-activity-for-mid-module-evaluation/
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/3.0/


Site do 
estudo

*Included poll data



Infodemia





2016 © Cincinnati Children's Hospital Medical Center. All rights reserved.

https://www.cincinnatichildrens.org/-/media/295b830c6eb94ee2b662c61a2945e5e6.ashx?h=67w=200

James M. Anderson Center for Health Systems Excellence

SMART Aim

Key Drivers Interventions (LOR #)

  

Líder(es) do Projeto: Bob Frenck, Monica Mitchell, Lori Crosby

Global Aim

Population

Revision Date:  12/15/2020(v#3)

Diagrama do Principal Driver do Estudo de Vacina COVID-19 (KDD)

Transparency about Vaccine 

Development & Study Procedures

Study Information from 

Trusted/Credible Sources

Inclusivity (Representation 

matters)

Culturally Tailored Messaging to 

Build Awareness

Easy to Access/Participate

Community Support (Partnerships)

Social Media

Radio

Print Media

Community Partners

Explanation of Research Process

How COVID-19 Vaccine is Different

Lay Language

Address myths and facts- 

Evidence-Based/Up to date

Inspirational/Giving Back

Evening appointments

No cost – no insurance

Community settings – Mobile Unit

Modeling and endorsement by Community 

Leaders

Community Partners distribute flyers

Community Partners allow study booths

Inclusive Flyers

Diverse Staff

Ensure COVID-19 vaccine 

studies include % of Black 

and Latino participants close 

to census (close equity gap)

Increase the percentage of 

Black and Latino participants 

enrolled in COVID-19 vaccine 

studies from 0% to 15% by 

December 1, 2020

_______________________

Exceeded goal with  >25% 

Black or Hispanic 

Participants  

Adults with racial/ethnic 

identity of Black, Latino, 

Multiracial, Multiethnic in 

Cincinnati

Crosby, L. E., Real, F. J., Cunnigham, J., & Mitchell, M. (2023). Overcoming Vaccine Hesitancy Using 
Community-Based Efforts. Pediatric clinics of North America, 70(2), 359–370.

https://www.cincinnatichildrens.org/


Mudanças na prática

• Fontes confiáveis devem ajudar a lançar a 
vacina e educar o público

• Fornecer informações sobre transporte e 
suporte

• Consultas à noite e nos fins de semana
• Site central para informações e inscrições

This Photo by Unknown Author is licensed under CC BY-SA-NC

https://respondingtogether.wikispiral.org/tiki-read_article.php?articleId=383
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/3.0/


Jovens se envolvem!

148 Participantes

98 Inquéritos a Adolescentes

Dados positivos sobre a conscientização sobre o COVID

Dados positivos sobre vacinações/intenções COVID

45 Envios de Vídeo no Concurso de Vídeo

Vamos nos envolver!

125+ Famílias

Outros dados pendentes

28 Fotos no Concurso de Fotografia



Citação dos pais do bate-papo:

"Sinto-me à vontade agora vacinando meus 
filhos e também recebendo outra dose da 
Pfizer [para mim]."



Estruturas conceituais

L i v e d  

E xp e r i e n c e

REFORMULAR



 https://www.debeaumont.org/news/2019/meeting-individual-social-needs-falls-short-of-addressing-social-determinants-of-health/

https://www.debeaumont.org/news/2019/meeting-individual-social-needs-falls-short-of-addressing-social-determinants-of-health/
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Mudando a dinâmica de poder

Savior-Designed 

System

Ally-Designed System Equity-Empowered 

System

Description •Rescue/save vulnerable 

groups without considering 

root causes

•Policy and practice does 

more harm than good

•Difficult to navigate

•Intends to challenge systemic 

oppression

•Unites with disparity group to create 

a system centered on dignity, 

respect, and equality

•Centers on experience of disparity 

group

•Emphasis on addressing root causes

•Share power, establish equitable 

decision making

Residual 

Impact
•Top-down experts

•Victim blaming

•Gate keeping

•Labeling

•Paternalism

•One-sided approach

•Tokenism

•Provide trauma- and bias-reducing  

care

•Amplify lived experience

•Unapologetically name root causes

•Promote economic equity

Source: National Institute for Child Health Quality, From Awareness to Action: Strategies for Combating Racism in Healthcare  2020 ; Slide courtesy of Ginelle Winter and Chantal Hoff

https://www.nichq.org/sites/default/files/inline-files/Combating%20Racism%20Slides_FinalDeck.pdf


Table 2. ENGAGE-HU Recruitment Barriers and Targeted Strategies Mapped onto the 

Consolidated Framework for Implementation Research 

CFIR 

Domain 

Relevant CFIR 

Constructs 

Recruitment  

Barriers 

Strategies 

 Implemented 

Process 

 
• Engaging 

 

• Reflecting & 

Evaluating 

 

• Planning 

Champions 

 

Gaps in research staff 

knowledge and 

understanding of trial 

• Staff study retraining and 

ongoing training/review of 

recruitment/enrollment specific 

topics (e.g., in-person vs phone 

recruitment) 

• In-person site visits (if 

necessary)        

• Identify a site “champion” to 

promote the study and take 

ownership checking site 

recruitment needs for the day 

and work with staff to make a 

plan for scheduling needs                                         

Limited recruitment 

planning/staff 

unavailable to recruit 

Inner 

Setting 
• Networks & 

Communication 

 

• Leadership 

Engagement 

 

• Relative Priority 

 

• Implementation 

Climate 

 

• Goals & 

Feedback 

Study prioritized at 

sites less than other 

studies/initiatives  

• Increase monthly individual 

site calls (now weekly) and 

monthly PI calls (now bi-

monthly)  

• Add monthly all-coordinators 

calls 

• Extend study timeline by 6 

months       

• Reduce overall study 

recruitment goal that still 

allows for retention of 

statistical power 

• Redefine site-specific monthly 

recruitment goals     

• Add additional clinic sites                                                                                                            

Inconsistent 

communication among 

site staff and site PIs  

Sites’ actual 

recruitment capacity 

differed from what was 

indicated during study 

development (e.g., 

fewer active patients, 

staff turnover) 

Outer 

Setting 

 

• Patient Needs & 

Resources 

 

• Cosmopolitanism 

Inconsistent patient 

clinic attendance and 

engagement 

• Staff make calls to reschedule 

no-show/canceled clinic 

appointments 

• Staff call potential participants 

to remind of clinic appointment 

(7-30 days away) and introduce 

the study 

• Partner with community 

organizations to distribute 

study marketing materials to 

extend study reach 
CFIR: Consolidated Framework for Implementation 
 

Strong, H., Hood, A. M., Johnson, Y., 
Hackworth, R., Reed-Shackelford, 
M., Ramaswamy, R., ... & Crosby, L. 
E. (2022). Using the consolidated 
framework for implementation 
research to identify recruitment 
barriers and targeted strategies for a 
shared decision-making randomized 
clinical trial in pediatric sickle cell 
disease. Clinical Trials, 
17407745231154199.



Temos as 
habilidades e o 
treinamento
* Oportunidade de parceria entre 
disciplinas

This Photo by Unknown Author is licensed under CC BY-SA

https://www.oercommons.org/courseware/lesson/72511
https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/


"Todas as grandes coisas vêm de 
pequenos começos. A semente de 
todo hábito é uma única e minúscula 
decisão. Mas à medida que essa 
decisão é repetida, um hábito brota e 
se fortalece. As raízes se 
entrincheiram e os galhos crescem. ”

James Claro
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