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S’agraeix la col-laboracié
dels professionals dels dos
instituts que han participat
en els grups de discussio,
en especial a Marga Nadal
(IDIBAPS) i a Nuria Gavalda
(VHIR) pel seu ajut en

la gestid dels grups de
discussio.

Els monografics SARIS van destinats a decisors, professionals i pu-
blic no especialitzat amb I'objectiu d'analitzar temes d'actualitat al
voltant de la recerca en salut que permetin estimular i fomentar la
reflexié. El present document forma part de la série “Recerca Re-
sponsable”, que aborda la interaccié de la recerca amb la societat.



RESUM EXECUTIU

En aquest document es revisa |'estat de la participacié de la ciutadania en el
procés de recerca en salut i innovacié a través d'una prova pilot amb grups
de discussié a dos instituts d'investigacié biomédica: I'lDIBAPS i el VHIR. Es
planteja la pregunta: estem preparats per fer participar a la ciutadania en
la recerca en salut? Per donar resposta, es revisa el concepte de participacio
ciutadana, aixi com els seus beneficis. La discussié amb els professionals posa
de manifest que, tot i que es fan avencos, els esforcos encara estan molt
centrats a informar, i que es desconeixen forca les opcions de participacié
com consultar, implicar o cocrear. D'acord amb els experts, la participacié de
la ciutadania en la recerca encara esta en un estat molt embrionari i, encara
gue es percep com a quelcom beneficiés, hi ha nombrosos reptes a I'hora de

dur-la a la practica.

Finalment, en base a les aportacions dels professionals, AQUAS exposa 10 re-
comanacions aplicables a les institucions de recerca en salut de Catalunya que
es poden portar a terme per tal de facilitar la participacié de la ciutadania en

la recerca. Aquestes recomanacions es poden resumir en els seglients ambits:

Recomanacions per a investigadors

» Recomanaci6é 1 — Capacitacié i reconeixement a cientifics i professionals

= Recomanacié 2 — Canvi en cultura i valors de la comunitat cientifica

Recomanacions per a pacients i ciutadans

» Recomanacié 3 — Capacitacio a la ciutadania

= Recomanacié 4 — Construir comunitats de participacié ciutadana diversa i
inclusiva

Recomanacions per a organitzacions de recerca

= Recomanaci6 5 — Estrategia transformadora de les institucions de recerca

» Recomanacié 6 — Coordinaci6 i lideratge institucional

= Recomanacié 7 — Governanca inclusiva de les institucions de recerca

= Recomanaci6 8 - Professionalitzacié dins de les institucions de recerca

» Recomanacié 9 —Impulsar una millora continua

= Recomanacié 10 — Elaborar indicadors només per a les accions que

s'estiguin duent a terme en |'actualitat
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INTRODUCCIO

La participacié de la ciutadania en la recerca és un
aspecte que va agafant importancia en I'agenda de
la recerca europea i catalana com un factor clau que
s'anomena ‘recerca responsable’. Ara, més que mai,
es requereix el compromis de les parts interessades
i compartir incentius alineats per assolir objectius
comuns. Treballant conjuntament, aquests grups
d'interés poden esperar aconseguir un impacte més
gran del que podrien aconseguir per si mateixos.
Tanmateix, aquest és un ambit d'accié forca novell
al nostre pais, sobre el qual el debat i coneixement
d'aproximacions efectives, Utils o transformadores

és encara incipient.

Interessa coneixer quina
participacié ciutadana es fa,
perque i quins beneficis aporta

La manera com es duu a terme la participacié de
la ciutadania en la recerca de les institucions de re-
cerca és un fet encara poc consolidat. Se sap que
es comenca a fer, basicament perqué els programes
europeus aixi ho demanen i alguns programes es-
tratégics ho comencen a incentivar, pero el ‘com’ es
fa, i quina és la realitat, és poc conegut. Coneixer
aquesta realitat i explorar vies per avancar és |'objec-

tiu d'agquest monografic.

Quan s'utilitza el terme ‘ciutadania’ s'inclouen paci-
ents, pacients potencials, cuidadors i persones que
utilitzen els serveis de salut i assisténcia social, aixi
com persones d'organitzacions que representen a

les persones que utilitzen aquests serveis.

S'ha fet un grups de discussio
a dos instituts d'investigacio
per coneixer la seva realitat

Per saber com és aquesta realitat, durant el mes de
maig del 2017 es varen realitzar dos grups de dis-
cussio sobre participacié de la ciutadania en la re-
cerca en dos instituts d'investigacié sanitaria: I'Insti-
tut d'Investigacions Biomediques August Pi i Sunyer
(IDIBAPS) i I'Institut de Recerca de la Vall d'Hebron
(VHIR). Els grups de discussié varen incloure diferents
perfils de cientifics i professionals: investigadors ba-
sics i clinics, responsables d'assaigs clinics, comuni-
cacio, coordinacio cientifica, desenvolupament pro-
fessional, estratégia, gestid, innovacié i mecenatge.
L'objectiu d'aquests grups va ser conéixer els punts
de vista, actituds i experiéncies dels professionals
dels instituts seleccionats en relacié a la participacié
de la ciutadania en la recerca. En concret, els parti-

cipants varen respondre a les seglients preguntes:

e Qué entenem per participacié de la ciutadania en

la recerca?

e Per que és bo fer participar a la ciutadania en la

recerca?

¢ Quins son els reptes per portar a terme la partici-

paci6 de la ciutadania?

e Com podem avancar cap a una participacié efec-

tiva i (til de la ciutadania en la recerca?

En aquest monografic es presenta el recull de la dis-

cussio, I'analisi feta i un seguit de recomanacions.
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QUE ENTENEM PER PARTICIPACIO DE LA
CIUTADANIA EN LA RECERCA?

El concepte de participacié de la ciutadania s'ha anat
construint segons |'Us i interpretacié practica. Potser
aquesta evoluci, o el fet de ser un aspecte transfor-
mador i una manera desconeguda de fer recerca, és
el que explica la variacio en les diferents definicions
que donen diferents professionals del mén biomedic.
Entre aquestes s'hi inclouen una amplia gamma d'ac-
tivitats orientades als ciutadans amb diferents nivells
d’interactivitat i que es podrien classificar en quatre
tipologies diferents: informar, consultar, implementar
i cocrear. Es a dir, la definicio de la participacié abasta
des de les accions per divulgar la informacio i el co-
neixement sobre la recerca fins a la particié activa en

projectes i organitzacions de recerca.

Els professionals consultats
distingeixen segons tipologies
de participacié: informar,
consultar, implicar i cocrear amb
la ciutadania

e Informar a través d'un llenguatge adequat a la
ciutadania a la qual esta dirigit, garantint aixi que
la informacio sobre el procés de recerca i inno-
vacio, i els seus resultats, arribin a un public més
ampli (no-cientific). També implica demostrar la
utilitat i els beneficis de la recerca i la innovacié,
millorant la comprensié de les persones sobre

com aqguestes poden afectar la societat.

e Consultar a la ciutadania, per tal de coneixer el
seu punt de vista en qualsevol moment del pro-
cés de recerca, i oferint-li I'oportunitat d'enten-
dre, participar i concretar les prioritats de recerca

i innovacio.

e Implicar de manera bidireccional a un ventall
divers d'actors. Millorar el benefici mutu gracies
a una formulacié conjunta d’idees que ajudin a
modelar la demanda social i la comprensié de la
recerca, i assegurar-se que les inquietuds de la

ciutadania siguin considerades.

e Cocrear conjuntament amb la ciutadania de ma-
nera multidireccional i associar-se amb aquesta

en cada aspecte de la decisio.

Els dos primers conceptes estan molt lligats a una
participacié unidireccional en la qual la ciutadania
participa en el paradigma de I'investigador, sense
que aquest resti interpel-lat, mentre que en la terce-
ra categoria s'entén una bidireccionalitat i, en I'Ulti-
ma, una multidireccionalitat. Els professionals posen
molt émfasi en la participacié dels multiples actors,
tot i que es veu de forma monolitica; la part cientifi-
ca d'una banda i els pacients, o la societat en gene-
ral, de I'altra. Malgrat les limitacions, totes aquestes
definicions suposen un compromis de la comunitat
cientifica amb la participacié de la ciutadania, aixi

com un repte a escala institucional i del ciutada.

Els processos de recerca i
innovacio de I'IDIBAPS i del VHIR
no incorporen de manera habitual
la consulta ni el dialeg amb la
ciutadania com a part del seu
cicle. Tanmateix, la disseminaci6 és
una activitat amb pes
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Descripcions dels professionals sobre qué suposa la participacio ciutadana

Estar informats de primera ma de la recerca que es fa
Compartir la recerca amb un llenguatge accessible per a tots

Donar a coneéixer a la societat la recerca, els objectius,

0) 0)
= e el dia a dia dels investigadors

&
Informar
,O\ Ser capacos de transmetre als ciutadans queé fan els investigadors
Organitzar accions solidaries a favor de la recerca

Entendre la necessitat de la recerca

Comprendre les prioritats de determinats temes per damunt d’uns altres

Consultar als pacients sobre els objectius de la recerca de la seva malaltia
o. O O : . .
OO D Aportar idees per part de la ciutadania
O Consultar
: : Facilitar la interaccié entre el moén cientific i la resta de la societat

Intercanviar idees, aportar idees

Obrir portes que generin debat i valor

Incloure a la ciutadania de manera proactiva en les iniciatives preses
que els poden afectar

&

&
O Implicar
(@)

&

Incloure les associacions de pacients en la presa de decisions

Compartir coneixements entre tots

SE9 . . . |
Fer-ho “junts” (implicar tant als investigadors com a la societat)
Cocrear L _ _ .
O Participaci¢ de la ciutadania en la presa de decisions
Els professionals biomédics posen de manifest que de la ciutadania se centren, principalment, en la part
els processos de recerca i innovacié que ells coneixen d'informar i divulgar, tot i que es veuen perspectives
no incorporen de manera habitual la participaci¢ de d'avancar cap a la consulta i la col-laboracié.

la ciutadania, entesa com a consulta o com imple-
mentacio, dins del seu cicle habitual. Per al seu co-

neixement, el concepte i les activitats de participacio

6 SERIE SOBRE RECERCA RESPONSABLE



EXEMPLE DE PARTICIPACIO.

La Diabetes CERO és una iniciativa de pares de nens diabetics que neix a Andalusia. Aquests pares s'adonen
gue l'objectiu de la seva lluita no ha de ser exclusivament el benestar dels seus fills siné la cura de la malaltia.
Aquests pares creen una associacié i els membres fundadors —tots ells pares de nens diabetics- sén professors
d'institut, professions técniques, perd també treballadors qualificats encara que sense estudis universitaris.
En aquest sentit, i a diferencia d'altres models similars als EUA (Juvenile Diabetes Foundation), aquests pares
no aporten recursos propis (no tenen patrimoni ni sén grans empresaris) sind que fan fundraising aprofitant
les xarxes socials i activitats esportives. El primer que van fer aquests pares fou visitar els centres de recerca
d’'Espanya on hi havia programes potents de diabetis. A Catalunya van escollir el grup de la Dra. Marta Vives
a Badalona; el grup del Dr. Montanya a I'IDIBELL i els grups del Dr. Santamaria, Dr. Novials, i Dr. Gomis-Gasa a
I'IDIBAPS per formar part d'aquest projecte. Un cop cada dos anys fan una convocatoria de projectes, molt fun-
cionals —pocs papers— i un comite cientffic que presideix el Dr. Gomis-Gasa escull els projectes que es financaran
(a la darrera convocatoria, en col-laboracié amb la Fundacié de la SED, es va decidir finangar els vuit que es van
presentar). Tots els projectes seleccionats es presenten en un congrés de pares i afectats (tot un dia). Els pares
voten i donen un ordre de preferéncia que permetra rebre una quantitat més o menys elevada. Es considera
gue aquesta participacié popular forca als cientifics a destacar el paper de I'avenc. Diabetes 0 ara ja és Fundacié

i té delegacions per tota Espanya, inclosa Catalunya i han aconseguit disposar d’'un petit equip professional.

PERQUE ES IMPORTANT LA PARTICIPACIO
DE LA CIUTADANIA EN LA RECERCA?

Segons els professionals consultats, fer participar a La participacié de la ciutadania
la ciutadania en la recerca i la innovacié comporta un

en la recerca i la innovacié
una millora en la comunicacié entre els actors, una comporta benef|C|s S|gn|f|cat|us

millora de la mateixa recerca en el sentit que respon a les institucions de recerca.

més a les necessitats de les persones, i també per

seguit de beneficis per a la mateixa recerca, ja sigui

aconseguir més financament, influéncia o impacte.
Alhora, la participacioé de la ciutadania pot facilitar el

retiment de comptes de la recerca feta. ] o
cions de recerca, als responsables de la formulacié

La participacio de la ciutadania en la recerca i la in- de politiques i al public. En general, promou decisi-

novacié comporta beneficis significatius a les institu- ons més legitimes, sensibles i rellevants.
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Comunicacié

Apropar la recerca a la
ciutadania: no s’ha de veure
com una cosa llunyana, siné
com una cosa que li repercuteix
en el seu dia a dia

Aconseguir tenir una societat
millor informada, amb més
pensament critic

Traslladar a la societat la
importancia de la recerca
pergué es valori més

Obrir el centre al barri
Facilitar que la ciutadania
entengui i estigui informada

permet que sigui motora de la
recerca des de la societat civil

Financament

Permetre aconseguir més fons
ara que la societat civil tendeix
més al mecenatge

Aconseguir mecenatge, ajudes
economiques imprescindibles

Beneficis de la participacio de la ciutadania seqgons els professionals

Prioritzacié Recerca

Alinear la recerca i la innovacio
als interessos dels pacients
(principals interessats en la
recerca, ells i el seu entorn sén
els que estan patint la malaltia)

Donar la possibilitat d'aportar

idees diferents

Ampliar horitzons perqué la
societat pugui dur la recerca
alla on no hi era

Aglutinar gent amb discursos
i dialegs diferents, aportant
riquesa

Qoo

35,00 )

Influéncia

Induir als politics perqué
facin més esforc en recerca
(possibilitat de fer forca i lobby)

SERIE SOBRE RECERCA RESPONSABLE

Confianca

Facilitar la transparencia als
pacients i al seu entorn. Hi ha
molta demanda de donants i
financadors

Evitar situacions d’engany i
d’estafes als pacients

Generar confianca del public
en I'hospital

&

Impacte

Aplicar la recerca més enlla del
que passa al laboratori
Involucrar grups amb capacitat
d'influéncia politica i/o
economica afavoreix I'impacte



EXEMPLE DE PARTICIPACIO.

El projecte anomenat “COIX| INTEL-LIGENT"” representa un bon cas de transversalitat a través de la col-laboracio

estreta entre pacients, metges, enginyers i empreses; un clar exemple de Recerca i Innovacié Responsables (RRI).

Després d'una cursa al Dakar el 2009, el pilot Isidre Esteve va acabar amb unes Ulceres per pressié, una compli-
caci6 greu secundaria i molt comuna en els lesionats medul-lars. Com a pacient del Dr. Miguel Angel Gonzélez
Viejo, cap de la Unitat de Lesionats Medul-lars de I'Hospital Universitari Vall d’'Hebron, es van posar conjunta-
ment a treballar en el desenvolupament d’un nou coixi intel-ligent. Aquest, estava dotat de sensors que me-
suren les arees de risc amb hiperpressié per evitar I'aparicié de nafres per pressié en persones amb limitacions

funcionals i mobilitat reduida i, especialment, en trastorns de la sensibilitat.

Coneixedor d'aquell problema, Josep Maria Lloreda, president de I'empresa KH Lloreda, va decidir donar-hi
suport, aixi com I'empresa Doga, del sector de I'automobil. La Unitat de Lesionats Medul-lars i I'Institut de Re-
cerca Vall d’'Hebron (VHIR), a través de la seva Unitat d'Innovacié, han donat suport des del 2013 per impulsar

el projecte.

El mateix pilot va provar el coixi en condicions reals: primer en un circuit tancat i monitorat pel Dr. Gonzalez Vie-

joi, en segon lloc, durant el transcurs del Dakar 2017. Els resultats varen ser molt satisfactoris en tots els casos.

L'impacte econdmic tant sobre el sistema de salut public com del privat és considerable, ja que es redueixen el
nombre de nafres, d’ingressos hospitalaris i de les despeses en el tractament d’aquests pacients cronics. S'evita
I'empitjorament de les ulceracions ja existents i I'aparicié de noves. Actualment hi ha a Espanya 110.000 usua-
ris potencials d'aquest coixi intel-ligent, segons dades del Ministeri de Sanitat (Lesiones Medulares Traumaticas

y Traumatismos Craneoencefalicos en Espafia, 2000-2008).

La participacio afavoreix

una comunicacio més efectiva,

fer una recerca diferent partint de
punts de vista més variats, recerca
més orientada a impacte, més
incidencia politica i financera, i una
major confianca de la ciutadania
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QUINS SON ELS REPTES PER DUR A TERME
LA PARTICIPACIO DE LA CIUTADANIA?

Els professionals de I'IDIBAPS i el VHIR varen identi-
ficar alguns reptes per avancar en la participacié de
la ciutadania; les limitacions en I'ambit de recursos
econdmics, temporals i capital huma sén importants.
També hi ha necessitats de governanca clara, tant en
les fases d'ideacio i establiment de prioritats com pel
que fa a la participacié en si mateixa, i es garanteix
I'articulacié de dialegs que aportin valor. Principal-

ment es descriuen com organitzacié i persones.

Hi ha reptes organitzatius
que fan referéncia a la manca
d’incentius 0 manca de temps

e Reptes organitzatius, relacionats sobretot amb
les implicacions en costos i temps i el suport ins-

titucional.

e Tensions entre diferents grups d’interés, ja que
les agendes i els interessos entre els diferents ac-
tors (ciutadans, investigadors, responsables de la
formulacié de politiques, financadors, professio-
nals sanitaris, industria...) poden ser diferents i

poden afectar el procés de recerca i innovacio.

* Reptes que fan referéncia al coneixement de
la ciutadania sobre el procés i els métodes de

recerca.

e Habilitats de comunicacié per als investigadors,

relacionats amb la participacié de la ciutadania.

Hi ha reptes importants,
relacionats amb els rols, interessos
| capacitats per dur a terme

una participacio de la ciutadania
en positiu
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Reptes per als investigadors
i les organitzacions fan la recerca

“La manca d’incentius ni de recompensa als
investigadors per incorporar la divulgacio en el
cicle de la recerca”

“El fet de demanar molt esfor¢ de divulgacié als
investigadors pot suposar un desgast important
per a ells”

“El requeriment d’uns recursos de temps i d’un
sequiment comporta un esfor¢ d’organitzacio i
gestio que no esta previst”

“La manca de disponibilitat d’una area especifica
d”implicacid’, tot i que les institucions saben cap
a on han d’anar”

“La manca de recursos. Estan amb ['aigua al coll i
hi ha altres aspectes més prioritaris”

“El requeriment de molta organitzacié”

“La manca de preparacié d’alguns espais per
poder tenir persones passejant (els laboratoris,
per exemple, sén espais petits)”

“La implicacio de tenir persones dedicades
exclusivament a aixo”

Reptes de la ciutadania
i el seu coneixement

“La capacitat de comunicar no és la mateixa en
tots els grups de pressid”

“La complexitat de I'equilibri entre ciutadania

i coneixement minim perqué pugui participar.
Desnivells en el coneixement”

“El fet d’involucrar-los pot afectar la confianca
que es té en l'organitzacio si no tenen
coneixement suficient. No té sentit involucrar-los
en determinats moments del procés”

“El fet dalinear la recerca amb les necessitats
reals de la malaltia. Si només es posa I'emfasi

en allo que vol fomentar la societat civil (per
exemple les donacions a temes de moda), no
sempre s’estara d’acord amb les prevalences o
les necessitats reals de la malaltia. Aixo faria que
les malalties sense campanyes o menys atractives
quedessin invisibilitzades”

“La complexitat de gestionar diferents nivells de
coneixement, d’informacio i llenguatges”

Queé diuen els professionals sobre els reptes per a dur a terme la participacié de la ciutadania?

Tensions entre
diferents actors

“La relacié amb la ciutadania de vegades
esta massa centrada en la logica economica i
clientelar”

“La participacio dels pacients de vegades és
dificil de gestionar (pacient enfadat, pacient
exigent; fins a quin punt el deixem participar:
opinio cientifica?, opinid estrategica?, quin lloc li
donem a aquest pacient?)”

“La dificultat de no caure, pel que fa a
mecenatge —especialment amb grans mecenes—,
en una logica en qué governen la fundacio o les
linies estratégiques, ja que son ells els que tenen
els diners per invertir”

“La possibilitat de conflicte d’interessos entre
mecenes, finangadors i investigadors”

“La possibilitat de tenir prioritats excessivament
condicionades per la ciutadania”

Habilitats comunicatives
dels professionals

“La capacitat dels investigadors i professionals de
salut de tenir habilitats intercomunicatives”

“Les dificultats per comunicar la recerca a un
public més general”

Estem preparats per a la participacié ciutadana en recerca en salut?
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COM PODEM AVANCAR CAP A LA PARTICIPACIO
EFECTIVA | UTIL DE LA CIUTADANIA EN LA RECERCA?

En el pla conceptual, la definicié de participacié de
la ciutadania s'adscriu a les tipologies compartides i
localitzades en la literatura internacional, tot i que
en el nostre entorn se centren principalment en la
prioritzacié de la recerca (especialment basada en la
participacié de la ciutadania com a mecenes) i, so-
bretot, en la disseminacié de la recerca, la qual cosa
no deixa de ser part de la comunicacié institucional i
en sentit Unic (no bidireccional). Segons I'evidencia,
la participacié ciutadana té molts beneficis socials i
de recerca, i es pot involucrar de moltes maneres, i
en molts moments del procés, més enlla de I'aporta-
cié economica. Tot i aixo, la recerca i el financament
d’aquesta no incorpora la participacié de la ciutada-
nia com a part del cicle investigador, ni tampoc dels

organs de governanca o assessors. Perd, sobretot,

Recomanacions per a investigadors

Capacitacié i reconeixement a cientifics i pro-
fessionals: Capacitar investigadors i professionals
de la salut per comunicar de forma efectiva, per im-
plicar-se activament, per treballar competencies de
soft skills, aixi com per millorar les comunicacions
entre els cientifics i professionals i la ciutadania per
afavorir un dialeg efectiu. Per tal d'incentivar als in-
vestigadors es podria considerar que la carrera pro-
fessional inclogués una part de disseminacio, dialeg
o consulta i que s'hagués de respondre que suposa
aquella recerca per a la societat, especialment en els

projectes financats publicament.

Canvi en cultura i valors de la comunitat cientifi-
ca: La participaci¢ de la ciutadania en la recerca (en
el sentit més obert) comporta un canvi cultural i de
valors en la comunitat cientifica. La recerca deixa de

ser ‘'només’ dels cientifics i passa a ser un bé comu.

Un repte implicit en el relat
dels professionals esta en
els propis investigadors, que
sovint no veuen el benefici
de la participacié ciutadana

s'han de tenir en compte les limitacions pel que fa

a recursos econdomics, temporals i de capital huma.

En base a les aportacions dels professionals, AQUAS
exposa 10 recomanacions orientades a les instituci-
ons de recerca en salut de Catalunya que estan des-
tinades a millorar la participacié de la ciutadania en

la recerca d'aquestes institucions:

La divulgacié i la relacid amb la ciutadania i altres
grups d'interés ha de formar part del mateix procés
de recerca i, per tant, valorar-se i incentivar-se com
a part de la carrera cientifica. La construccié de va-
lors socials, perqué les persones tinguin la capacitat
d’actuar com agents transformadors, requereix una

gestio del canvi.

Recomanacions per a pacients i
ciutadans

Capacitacié a la ciutadania. La ciutadania ha de
ser informada per respondre de manera responsable
al que suposa participar en recerca i, a canvi, ha de
poder involucrar-se en aspectes que potser no sén
habituals entre els cientifics, com la determinaci6 de
la ‘rellevancia’ de la recerca. Es essencial identificar
a quin target (public objectiu) es vol arribar i trobar
quins son els canals per arribar-hi. Implica compartir

experteses i dialeg més que no pas formar.
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Construir comunitats de participacié de la ciu-
tadania diversa i inclusiva. Es essencial que les
institucions incloguin sempre representants de la so-
cietat civil i d'associacions de pacients. Calen organs
d’'experts on les associacions de pacients i la ciuta-
dania estiguin presents i, d'aquesta manera, poder
participar en el procés de decisié i avaluacié sobre
les linies de recerca que cal portar a terme. S'han
d'identificar perfils d'experts com a facilitadors que
puguin organitzar dialegs que permetin generar va-
lor. Es necessari un equilibri comd en qué el llen-
guatge sigui accessible per a tots sense limitar les

possibilitats de debatre continguts complexos.

Recomanacions per a organitzacions de
recerca

Estratégia transformadora de les institucions:
Amb la incorporacié de la RRI (Recerca i Innovacio
Responsable) en el pla estratégic de la institucié no
n'hi ha prou: cal un pla d'accié per afavorir el canvi
gue aix0 suposa, aixi com un seguiment. Per exem-
ple, és important comencar per on hi ha innovacions
basades en recerca a peticid expressa de pacients.
Aixo fa emergir bones practiques internes i empode-
rament d'agents propis. En aquest cas, caldran me-
canismes que permetin recollir, avaluar i prioritzar les

iniciatives dels mateixos pacients.

Coordinacié i lideratge institucional: el lideratge i
les estructures de governabilitat adequades son vitals
per assegurar-se la participacié de la ciutadania en la
recerca. Cal una organitzacio i un lideratge institucio-
nal ben orientat cap a aquesta direccié, que doni su-
port a les accions de participacié de la ciutadania, ja
sigui a través de canalitzar la participacié d’'aquesta,
d’organitzar i formar als cientifics, de donar suport

als processos de decisié i prioritzacio, etc.

Governanca inclusiva: la participacié de la ciutada-
nia també ha d’entrar en els organs consultius, as-
sessors i de govern, on es prenen les decisions sobre
I'agenda de recerca, les prioritzacions tematiques,
I'organitzacié del procés cientific i les aprovacions
de processos cientifics. Els patronats han d’incloure
agents governamentals, que representen la veu del

planificador.

Professionalitzacié dins de les institucions: cal
professionalitzar la tasca de la participacio, i definir
el rol dels professionals dedicats a promoure la parti-
cipacio de la ciutadania, fins ara basada en el volun-
tarisme i la vocacié dels investigadors. Aixi és com
es fa en altres paisos europeus, sobretot des que
les agencies financadores europees han comencat a
valorar la participacié de la ciutadania i I'orientacié

demostrable a I'impacte de la recerca.

Impulsar una millora continua: Els elements d’ana-
lisi del mateix procés permeten aprendre, tant dels
impactes positius com dels negatius, de la partici-
paci6 de la ciutadania en la recerca. Cal compartir
aquestes llicons, que fomenti un aprenentatge mutu,
gue ajudi a detectar elements de millora. En aquest
punt és important no oblidar que, en el moment que
s'estableix la participacié de la ciutadania, és necessa-

ri fer un retorn a la mateixa dels resultats aconseguits.

Elaborar indicadors només per a les accions que
s'estiguin duent a terme en I'actualitat: la parti-
cipacio de la ciutadania en recerca és un procés de-
sitjable perod encara immadur en el nostre context.
Iniciar estrategies per mesurar i recollir indicadors
abans que maduri la comunitat cientifica, la ciuta-
dania i les organitzacions pot portar efectes contra-
produents tals com accions fetes per complir perd

buides de contingut real i, per tant, d'impacte.
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CONCLUSIONS

La participacié de la ciutadania en el procés de recer-
ca i innovacio en els instituts on s'ha fet I'analisi pilot
se centra primordialment en la informacié al public,
i es deixen encara molt de banda accions de dialeg
o consultes. Els grups de discussié de professionals
dels dos instituts d'investigacié sanitaria consultats
exposen amb claredat els beneficis d'una participa-
Ci6 de la ciutadania (tot i que la veuen molt lligada

a les donacions). Posen de manifest diversos reptes

per fer participar a la ciutadania en la recerca que
tenen a veure amb aspectes organitzatius, amb les
tensions entre actors, amb les capacitats dels ciuta-
dans i les dels professionals. Per tant, encara hi ha
molt cami per recorrer. AQUAS ha elaborat 10 reco-
manacions sorgides en el procés de discussié amb
els professionals que es poden portar a terme en les
institucions per tal de facilitar la participacio ciutada-

na en la recerca.

Estat de la quiestio de la participacio de la ciutadania en recerca i innovacio
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CONSIDERACIONS METODOLOGIQUES

Per coneixer la realitat de la participacié de la ciutada-
nia en la recerca, s"ha considerat necessaria la partici-
pacio6 dels professionals de dos instituts d'investigacié
sanitaria. Els equips participants s"han escollit de ma-
nera intencionada per tal de reflectir les dinamiques
de treball reals dels instituts i obtenir la maxima va-
riabilitat discursiva. El nombre de participants en els
grups focals ha estat de 6 (VHIR) i 9 (IDIBAPS), tenint
en compte la distribucié de diferents caracteristiques:
grup d'edat (=45 i <45), genere (dones i homes) i
perfils professionals. Les sessions es varen enregistrar
i els participants varen donar el seu consentiment
abans de comencar. En la transcripcié de la gravacié
i I'analisi, tots els participants han estat anonimitzats.

La durada de les sessions va ser d’'uns 80 minuts i
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la dinamica de la sessi6 es va estructurar en 4 parts:
a) breu presentaciod dels participants; b) exploracié
del concepte ‘participacié ciutadana’; ¢) identificacio
d’estrategies existents o en curs; i d) roda de tanca-

ment.

El fet d'haver realitzat els grups de discussié en dos
grans instituts podria comportar idees diferents de
les d’altres centres de recerca més petits, els quals
poden tenir més agilitat per realitzar tasques de par-
ticipacié del public. No obstant aixo, les idees extre-
tes dels grups de discussio son bastants semblants a
les trobades a la literatura i, per tant, no hi ha grans
diferencies pel que fa a conceptes, tot i que si que
en pugui haver pel que fa a exemples de participacié

ciutadana.
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Aguest estudi ha estat possible gracies a la
col-laboracié de la Fundacié Bancaria “la Caixa”

:K Fundacié Bancaria "laCaixa’

L'Agencia d'Avaluacié i Qualitat Sanitaries de Catalunya (AQUAS) és
una entitat adscrita al Departament de Salut. La seva missi6 és ge-
nerar el coneixement rellevant per contribuir a la millora de la qua-
litat, la seguretat i sostenibilitat el sistema de salut de Catalunya,
posant I'enfocament en I'avaluacio i utilitzant com a instruments
principals la informacid, el coneixement i les tecnologies de la infor-
macié i les comunicacions. L'AQUAS és membre fundador de la In-
ternational Network of Agencies for Health Technology Assessment
(INAHTA), membre corporatiu de la Health Technology Assessment
International (HTAi), membre fundador de la International School
on Research Impact Assessment (ISRIA) i membre del grup Referen-
ce site “quatre estrelles” de I'European Innovation Partnership on
Active and Healthy Ageing de la Comissié Europea. També forma
part del CIBER d’Epidemiologia i Salut Publica (CIBERESP), del grup
de Recerca en Avaluacié de Serveis i Resultats de Salut (RAR) reco-
negut per la Generalitat de Catalunya i de la Red de Investigacion
en Servicios Sanitarios en Enfermedades Crénicas (REDISSEC).

Es recomana que aquest document sigui citat de la manera se-
glent: Solans-Doménech M, Arrizabalaga |, Arroyo L, Radé-Trilla N
i Adam P. Estem preparats per a la participacié ciutadana en recerca
en salut? Monografic del SARIS nim 2. Série sobre Recerca Res-
ponsable Barcelona: Agencia de Qualitat i Avaluacié Saniaries de
Catalunya. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya; 2018.
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