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(Por qué promover la participacion de los
pacientes y de la ciudadania en proyectos de
mejora clinica y de investigacion en salud?



» Introduccion y Presentacion del seminario

Moderador: Dani Arbds, responsable comunicacion IDIBAPS (10°)

» El programa Horizon Europe de la Comision Europea y la investigacion participativa
Ponente: Colombe Warin, Project Adviser Comision Europea (107)

» Los otros financiadores y la investigacion participativa

Anne-Sophie Gresle, Project Manager HCB & ISGlobal (5’)

» La participacion de la sociedad civil en proyectos de investigacion en salud

Ponente: Dra. Maria Jesus Pinazo, Assistant Research Professor, Directora Iniciativa Chagas,
Pl InSPIRES & Barcelona-La Caixa Living-Lab (10’)

» La participacion de los pacientes y cuidadores en proyectos de mejora clinica

Ponente: Dr. Joan Escarrabill, Espacio de Intercambio de Experiencias del Hospital Clinic de Barcelona
(10°)

» Debate / Preguntas (15’)

| IsGlobal | 1offars’




El programa Horizon Europe
de la Comision Europea
y la investigacion participativa

Colombe WARIN, Project Officer
European Commission Research Executive Agency — Science and Society



| Citizen science — A strategic orientation of SwafS
Work Programme 2018-2020

Observations:

- Citizen science can bring science and society closer together, enabling new ways of doing research
and innovation — often combining R&I in original ways —and can generate many other benefits

- However, low levels of awareness of CS, a patchy evidence base for policy making, difficulties
embedding and sustaining activities, concern about ensuring the very highest standards of
practice, and a lack of support within many research funding and performing organisations

Solutions:

- Launch a series of calls for proposals to develop networks, level up practice, explore and
demonstrate value in diverse areas, and deepen the evidence base



Interaction between citizens, scientists
and policy makers is essential to enrich
research and innovation, and reinforce
trust of society in science. | am proud of
the hundreds of thousands involved

citizens that already contributed to
research and innovation and look forward
to continue opening up research towards
society and the world.
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Citizen Science: Opening up science to society Y J & This project has received funding from the European
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European Commission citizen science CS-SDG presidency conference:
video: https://youtu.be/VIRtCPxrvHk https://www.cs-sdg-conference.berlin



https://youtu.be/VlRtCPxrvHk
https://www.cs-sdg-conference.berlin/

Horizon Europe — 2021-2027/

Pillar 1 Pillar 2 @ Pillar 3
Excellent Science Global Challenges and Innovative Europe

European Industnal
Competitiveness

Health
European Research Council Culture, Creativity and European Innovation Council

Inclusive Society

) Civil Security for Society E i o
Actions Climate, Energy and Mobility

Food, Bioeconomy, Natural
Resources, Agriculture and European Institute of

| Research Infrastructures | B 3 Technole
and Technology
Joint Research Centre

Widening Participation and Strengthening the European Research Area

Widening participation and spreading excellence Reforming and Enhancing the European R&I system




Strengthening the European Research Area

Reforming and enhancing
the European R&l system

Includes:

Strengthening evidence base, evaluation
activities, foresight and policy support

Open science

Research careers and institutions

Citizen science, RRI, science education -
Gender equality

Ethics and integrity

Dissemination, exploitation, science
communication



Why promote citizen participation in R&l?

e Contributes to excellence

* Enlarges the scope of R&I, and the quality and quantity of data collected, discussed and analysed
* Leads to innovative and creative approaches

* Increases the robustness of the outcomes and reduces the time-to-market of products and services

* Increases effectiveness

* Leverages vast societal capabilities and collective intelligence often excluded from contributing to R&|

* Increases the relevance and responsiveness of R&l, ensuring that its outcomes align with the needs, values and
expectations of society

* Improves the relationship between science and society

* Improves transparency, co-ownership and trust of society in the process and outputs of R&lI, helping respond to
increased science denial

* Ensures that the outcomes of R&I are more inclusive in nature and less likely to generate opposition

* Encourages mutual learning between science and society (c.f. science-society literacy)
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VISION Y ESTRATEGIAS DE OTROS
FINANCIADORES

Anne-Sophie Gresle, MA

Espacio de Intercambio de Experiencias
Hospital Clinic (Barcelona)

Unidad de Participacion
Instituto de Salud Global de Barcelona

Anne-sophie.gresle@isglobal.org

ISGlobal Siaesk

Barcelona Barcelona, 24 de febrero 2021
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PRESENTACION RAPIDA DE LAS UNIDADES

ISGlobal HCB

Participacion de Participacion de los
asociaciones en proyectos pacientes de proyectos de
de investigacion mejora de atencidn clinica

Responsible Research &

Innovatién, Open Science, Public Living Labs, Knowledge
& Patient Involvment in Health Broker, Implementation
research, Citizen Science, PAR, research, etc...
CBPR, Engaged Scholar, etc....

ISGlobal stitutode g

Salud Global
Barcelona
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OTROS FINANCIADORES

ISCII “En el Plan Estratégico 2020-2024 del ISCIII, la RRI sera una de las principales guias”
https.//www.isciii.es/InformacionCiudadanos/DivulgacionCulturaCientifica/DivulgacionISClll/Paginas/Divulgacion/Investigacio
ninnovacionResponsableRRIl.aspx

MINECO “El Plan Estatal (2017 — 2020), a través de las actuaciones que financia, tiene como

objetivo promover el acceso abierto a resultados y datos de la investigacion asi como

impulsar un modelo de investigacion responsable y abierta a la sociedad a través de: ...

- Elimpulso a la participacion ciudadana en las actividades de investigacion cientifica
y técnica

- Etc..

https.//www.ciencia.gob.es/stfls/MICINN/Prensa/FICHEROS/2018/PlanEstatallDI.pdf

FECYT Objetivo Estratégico 1: “fomentar la participacién ciudadana en la ciencia e innovacion”
https://www.fecyt.es/es/info/objetivos-estrategicos

wumr>»>20—-—-0>2

Ayuntamiento | Eie 3 del Plan Barcelona Barcelona Ciencia 2020 — 2023: “Cultura cientifica con y para la

sociedad”
https://www.barcelona.cat/barcelonaciencia/es/plan-barcelona-ciencia

AQUAS PERIS: “Introduccidn de pacientes en los paneles de evaluacidn. La experiencia de paises
pioneros en evaluacién de la investigacion muestra que la visidon del paciente
empoderado puede complementar la del cientifico y enriquecer el proceso de
priorizacion”.

https://aquas.gencat.cat/es/ambits/recerca-salut/ex-ante-convocatories/PERIS/#bloc2

FBLC Coordinador RRI-Tools — Proyecto FP7

“Public Engagement” forma parte de los “Evaluation Criteria”
https://observatoriosociallacaixa.org/documents/22890/359860/SR21 AssessmentOfProposals.pdf/6d6
c2-0ed1-d852-9c2d-f90bbde3e7e5?t=1607614801965& ga=2.14362356.2145754501.1613731954-

T Institut
ISGlobal Sauddiasarzerss.icis3105
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Y o Y 5
{L'Cuf"l.-i}i';ml:m

112]


https://www.isciii.es/InformacionCiudadanos/DivulgacionCulturaCientifica/DivulgacionISCIII/Paginas/Divulgacion/InvestigacionInnovacionResponsableRRI.aspx
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OTROS FINANCIADORES
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Wellcome
Trust

“We believe that if the public — by which we mean individuals, communities and society —
are actively involved in our work, then Wellcome will be more likely to succeed in its
mission and will become even more accountable”

https://wellcome.org/what-we-do/our-work/public-engagement#who-we-support-9db7

EIT Health

“Key Performance Indicators (KPIs): These include the involvement of citizens and patients
and outreach to citizens and patients”

“Overview of changes in key requirements for Business Plan 2022... Societal Impact:
involment of citizens nd patients in the co-creation of activities...”

https://eithealth.eu/wp-content/uploads/2020/11/EIT-Health-Business-Plan-2022-Call.pdf

NIHR - UK

“Influence our research” — James Lind Alliances
https://www.nihr.ac.uk/researchers/influence-our-research.htm

UK Standard for Public Involvement in Health Research
https://sites.google.com/nihr.ac.uk/pi-standards/home

NIH - US

Salud lpbal

R
| & F»

“NIEHS has long supported community participation in the research process, and continues
to encourage new research approaches that foster collaboration between communities and

scientists while building capacity to address environmental health concerns”
https://www.niehs.nih.gov/research/supported/translational/community/index.cfm

National Center for Advancing Transnational Science: Citizen Science
https://ncats.nih.gov/pubs/features/citizen-science

reale
o
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Muchas gracias por su atencion

Anne-Sophie Gresle, MA

Espacio de Intercambio de Experiencias
Hospital Clinic (Barcelona)

Unidad de Participacion
Instituto de Salud Global de Barcelona

Anne-sophie.gresle@isglobal.org

ISGlobal SiaS .

Barcelona

THE PATIENTS KNOW MORE AROUT

THEIR. DISEASES THAN NE . \ VST
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Barcelona, 24 de febrero 2021
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La participacion de la sociedad civil en
proyectos de investigacion en salud

Maria-Jesus Pinazo Delgado, MD, PhD
Hospital Clinic/ISGlobal- Barcelona

\‘ i‘:u_'celgna “la LCaixab”
{ 1Ivin a
CLINIC  |SGlobal fiuiese, B o

Barcelona
INSPIRES
m Generalitat de Catalunya

Hospital Universitari
PERIS 2016-2010 SLT008/18/00132 amb el support del Departament de Salut, Generalitat de Catalunya W% Departament de Salut
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Barcelona

¢, Participacion?

* Participacion entendida como implicacion de las personas en decisiones que
les afectan tiene distintos grados de intensidad:
* |Informacion
 Consulta
« Participacion activa —1

Participacion en el contexto de la investigacion

4
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CLINIC

Institutode

ISGloba

SaludGlobal
Barcelona
Hospital Universitari
Outcomes:
- Knowledge Creation
- Policy recommendations
- Innovative Solutions
oj - Social Impact
[ ]
OPEN ===
SCIENCE IMPACT
EVALUATION
Science RRI
Shops 2.0 REQUIREMENTS :
Science Shop
Process
EQUITY
InSPIRES topics:
- Population health
- Environmental issues
- Targeted groups: women,
elderly, adolescent,
migrants, refugees. ?
Community & Civil Society needs for Reaserch and Innovation @ % ﬁe @
EE
y Responsabl Comunidad Comunidad Sector Entidades Earcelcre “is Chbe ™
es de investigador educativa empresarial dela lemg Lab
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CLINIC

BARCELONA
Hospital Universitari

INSPIRES

InSPIRES
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Living Lab
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BARCELONA

~ Como lo hemos aplicado: descripcion de un caso

1.- Existe una demanda: la concretamos conjutamente y la
transformamos en una pregunta

1. ¢,Como pueden los socios de “Raices Andinas” acceder
efectivamente al diagndstico y tratamiento de la Enfermedad de
Chagas?

2. ; Qué debemos saber sobre la falta de demanda de servicios de
salud por parte de los socios de “Raices Andinas™?

3. ¢, Qué procesos de comunicacion pueden reforzar el acceso al Grupo 3, Taller de recogida de demandas
sistema de salud? 12/11/2017, Zaragoza, Espafia

EH
INSPIRES

Hospital
Clinico
Universitario
Lozano Blesa

salud




Global Sideet.
Como lo hemos aplicado: descripcion de un caso

2.- Validacion de la pregunta de investigacion (;Responde a la demanda?)
- Comité cientifico: representantes de diferentes grupos

CLINIC

BARCELONA

Hospital Universitari

3.- Disefio del Proyecto de Investigacion para dar respuesta a la pregunta

= Establecimiento de un grupo consultivo y ejecutivo con presencia de actors
de comunidad

= Establecimiento de un Comité Directivo a través de la alianza de los

diferentes actores:
- Sociedad civil: Asociacion Raices Andinas < SN
- Academia + Responsables de Salud: Hospital Universitario Lozano Blesa s:lud @, 27

- Investigadores: ISGlobal. ' Global e,

INSPIRES Mesa redonda entre los actores implicados, Zaragoza. llustracion de
Alberto Carballo



CLINIC

BARCELONA

Hospital Universitari

. L ISGloba
Como lo hemos aplicado: descripcion de un caso

Institutode
SaludGlobal

Barcelona

4 - Implementacion: metodologia y resultados - TRASLACION DIRECTA DE LOS RESULTADOS

N

INSPIRES

|

Definicion de una ruta de
acceso al diagnéstico y
tratamiento de la infeccion
por T. cruzi basada en las
necesidades de la

comunidad.
2. Investigacion cualitativa sobre las barreras de acceso a la atencion
sanitaria de la enfermedad de Chagas.

- Entrevistas semiestructuradas a la comunidad y al personal sanitario.

- [dentificacion de barreras: socioculturales, administrativas, legales y de
comunicacion, y factores sistémicos.

SRR R R M e e e e e e e e R T R R R R R R SN R R R O e e R G e e e e e e e e e e e e e e e e R R R W W W e e e e e e e e e

3. Co-creacion de material y actividades de informacion, comunicacién y educacion.
' § Jl (Sesiones clinicas en el hospital y la atencién primaria, un curso de formacién para
profesionales de toda la region, actividades de informacidn y educacion dirigidas a las
comunidades latinoamericanas).

) “la Caixa”
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5.- Diseminacion

H ,
CULB, H Clinic e ISGlobal
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- Cémo lo hemos aplicado: descripcion de un caso
6.- EVALUACION DE IMPACTO

Project Evaluation

Access to healthcare for Chagas disease in
Zaragoza, Spain

https://app.inspiresproject.com/

Ne-

INSPIRES

Barcelona "la Caixa”
Participatory Dynamics LlVlngnLab
< Fundaci6 " Caha" Amtament



Institutode

1SGloba SaludGlobal

CLINIC
Y VOLVEMOS A EMPEZAR!!!

BARCELONA

Hospital Universitari
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Barcelona

Mensajes para llevar a casa

v" Los procesos de investigacion participativa contribuyen a reducir la brecha que existe entre la comunidad cientifica
y la sociedad, incentivando que distintos actores trabajen juntos en todo el proceso de investigacion e innovacion.

v’ Através de implementacion se promueven principios basicos como
v" Implementacién de investigacion ética
v' Equidad
v Respuesta a necesidades y demandas de la sociedad basadas en sus valores y expectativas

v' La participacién cobra cada vez mayor protagonismo en los procesos de investigacion
» En su implementacion
» Desde el punto de vista de los financiadores

v’ La traslacion de los resultados de investigacion es inmediata y se consolida desde el propio proceso de investigacion

\“ Barcelona "la Caixa”

Living Lab
€ Fundaci6 "aCaba” [ pamest,

INSPIRES SGobdiZEE.  ([EHENT



C L I, N I C ISGIoba Institutode V Barcelona “la Caixa”

Salud Global 3 Living Lab

Hospital Universitari Barcelona

:K Fundaci6 "laCaixa”  [£§ Algtament

ISGlobal s IrsiCaixal

.........

INSPIRES

i Muchas gracias por participar !

mariajesus.pinazo@isglobal.org

AT Generalitat de Catalunya
PERIS 2016-2010 SLT008/18/00132 amb el support del Departament de Salut, Generalitat de Catalu WY Departament de Salut
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¢Por qué promover la participacion de los pacientes y de ESpal d. ‘Inte.rcam"
la ciudadania en proyectos de mejora clinica y de d’ ExperlenCIes (ElE)
inveStigaCién en salud? Sumant valor en la relacio

de pacients, cuidadors
i professionals sanitaris

000

i o0

La participacion de los pacientes y
cuidadores en proyectos de
mejora clinica

Joan Escarrabill, MD PhD

Programa de Atencidn a la Cronicidad & Experiencia de pacientes
Hospital Clinic (Barcelona)

Barcelona, 24 de febrero de 2021
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¢Por que és importante la perspectiva
de paciente?

SIARI

HOW GREAT LEADERS INSPIRE

Mejorar la salud

EVERYONE TO TAKE ACTION

WITH

THE
SIMON SINEK @ULLI!

Se ha considerado
un problema técnico

Visitas
Ingresos
Intervenciones

28]



Calidad

T0 LR IS UM

Avedis Donabedian

Archie Cochrane
(1919-2000)

(1909-1988)

Institute of medicine
1999

Estructura
Proceso
Resultado

Se discute en la trastienda, en el ambito técnico
Calidad percibida

Calidad: para el paciente SIN el paciente.

129]



¢Por que és importante la perspectiva

de paciente?
o

Comprender todo
el proceso

Valos e

Lo define quien .
recibe el servicio,

no quien lo presta y

Evaluar con el :
paciente :

— l/\
el L i N\
YOS -° Co-crear con

2 todos los
§ implicadors

-—

What Is Value in Health Care?

Michael E. Porter, Ph.D. NEJM 2010;363:2477-81
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¢ Cual es la mejor pintura?: La
respuesta “correcta” es la del

P W Ve

La masia (1922) Constel-lacions (1939) Joan Mird (1893-1983)
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¢ Por gué nos interesa la experiencia de
pacientes?

2sign
Thinking

RVICES FOR
nnnnnnnnnn

Co-crear con pacientes (escuchar y hacer juntos) es una
buena estrategia para mejorar los servicios asistenciales

| BonKu, MD
| Ellen Lupton

Ideologia
De un modelo paternalista a

un modelo deliberativo
¢De qué manera queremos

tratar a nuestros pacientes?

—_—

The doctor (1891) 132]
Samuel Luke Fildes (1843-
1027)



@alacarta Que vols veure? Q

Q-
D
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Puntos de vista que forman
parte de lo que vemos, pero
qgue en realidad no los vemos §
(o no los tenemos en cuenta)

m— |8 S SURKA |

Bl o032 /1006 @)

PLANTA BAIXA (4

Marina Garcés: "La idea de I'angle cec és anar a trobar
altres punts de vista"
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La participacion de pacientes
B

SHARED
= PATIENT EXPERIENCE

Mejora de

servicios Politicas

de salud

Decisiones
compartidas
NG

Governanza

THE PATIENT'S
PERSPECTIVE
IN THE HEALTH
CARE SYSTEM

Participacion en
la investigacion

PATIENT EXPERIENCE

NOVEMBER 2020
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Vlétricas e indicadores

d >

Encuesta Picker

Spanish and Catalan translation, cultural adaptation
and validation of the Picker Patient Experience
Questionnaire-15

M.J. Bertran®*, M. Vifiaras®, M. Salamero®, F. Garcia¢, C. Graham®, A. McCulloch®,

J. Escarrabill’

J Healthc Qual Res. 2018;33:10-17.

Net Promoter Score

I I

o B

Detractors Passives Promoters

Agéncia de Qualitat i Avaluacié
Sanitaries de Catalunya

Maig - 2020

Elements clau

que influeixen en
I’experiéncia del pacient
Patients reported
experience measurements
(PREM)

Generalital Agencia de Qualitat | Avaluacia ;ﬁ
de Catalunya Sanitaries de Catalnya N A

......
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Metodolgias para evaluar la experiencia de

pa

AIAIALAA

NIHR | iz, Jourts iy

Health Services and Delivery Research
Volume 7 » lssue 35 o October 2019
155N AS0-434%

Using patient experience data to develop
a patient experience toolkit to improve
hospital care: a mixed-methods study

Lawra Sheard, Claire Marsh, Thomas Mills, Rosernary Peacock,
Joseph Langley, Rebecca Partridge, lan Gwilt and Rebecca Lawton

DOY 1033 10 ek 07 3560

STRATEG

. Relacional

Gestion del tiempo
Control sintomas
Higiene
Transiciones

Funcional

Respeto
Dignidad
Comunicacion

Experiencia
vital

36|



of everyday life.

Observacioén etnografica

|

DIDNT THINE
HEI SUFFERD
AS MucH
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https://draft.blogger.com/blog/post/edit/7834655734181643013/1468734633741923612
https://draft.blogger.com/blog/post/edit/7834655734181643013/1468734633741923612

Feedback para mejorar los procesos

" N~iAalAa _ ]
a S I S Gsing patient feedback to drive quality Systematic review of approaches to
improvement in hospitals: a using patient experience data for quality
qualitative study improvement in healthcare settings

Simone Berger ©, Ana Maria Saut @ , Fernando Tobal Berssaneti ; 4 s ;
Helen Gleeson,’ Ana Calderon,’ Viren Swami,” Jessica Deighton,

Miranda Wolpert," Julian Edbrooke-Childs’

BMJ Open 2020;10:e037641
BMJ Open 2016;6:e011907

= Diversos canales de informacion = Consolidar las evidencias

= Actuar a partir de las quejas = Elreto es trasladar los problemas
identificados en cambios que

= Usar tecnologia para recoger el
mejoren la calidad

feedback informal

Navegacion
por el sistema

Temas = _—
recurrentes
Gestion del Informacion
tiempo / clara
/

38|
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Espacio de Intercambio de Experiencias
Living Lab en cifras 2020

38.968

Tasa global de respuesta: 34%
personas encuestadas

24 grupos focales con pacientes 149 participantes

5 grupos focales con profesionales 38 profesionales
Grups focals

R,
\% > 40 entrevistas en profundidad a pacientes y profesionales
[

Conferencias ‘ Jornadas Summer School
Tx renal

Presentacion XPA > 2.800 visitas

Congreso XPA
“Viure amb...”
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Why Most Clinical Research Is Not Useful

John P. A. loannidis™** PLoS Med. 2016 Jun 21;13(6):€1002049.

Table 2. How often is each utility feature satisfled in studies published in major general medical journals and across all elinical research?*

Feature Studies Published in Major General Medical Journals All Clinical Ressarch
Problam base Varies a lot Minority
Context placement Varias par journal (uncommon to almost always) Uncommaon
Information gain hajority Rara

Rare Rare

Patiant Rara/uncommon Rara
centaradnass

Walue for moneay Unknown, rare assessments Unknown, rare assessmants
Feasibility Almost always Majority

Transparency Rare/uncommon (data sharing)**, almost always (trial registration), uncommon  Rarafu axcept for trial registration (still
(other study registration) only a minority)

éLa investigacion refleja la vida real?
Si se desvia, ¢importa esto?

éLa investigacion refleja las
prioridades de los pacientes?
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Participacion de pacientes en proyectos
de investigacion

Reclutamiento Escalabilidad
@‘%@
s i\\\{\“:

é}
Identificar Redes de pacientes Explicacion J ApllcaC|on en el

necesidades no comprensible de mundo real
cubiertas los resultados e Huir de los

estudios piloto
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La perspectiva de pacientes en |as
investigaciones clinicas

En muchas investigaciones clinicas, la
ausencia de la perspectiva de pacientes es
como una buena silla con una pata rota
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Muchas gracias
por su atencion!!!!

ESCARRABILL@clinic.cat
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