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Introduccion

La Investigacidn e Innovacion Responsables (RRI por sus siglas en inglés) busca alinear los
procesos y resultados de la ciencia y la tecnologia con las expectativas, intereses y valores de la
sociedad (European Commission, 2012). La presente publicacidn recoge una experiencia aplicada
para el fomento de la RRI desde la comunicacién y el didlogo en el ambito del alzhéimer desarrollada
a través de un proyecto financiado por la Fundacién Espafiola para la Ciencia y la Tecnologia del
Ministerio de Ciencia, Innovacién y Universidades y desarrollado por la Unidad de Cultura Cientifica
y de la Innovacién (UCC+i), en colaboracién con el Grupo de Etica Practica y Democracia, con el

apoyo del Vicerrectorado de Investigacidon o Transferencia de la Universitat Jaume | (UJI).

La Declaracién de Roma sobre la Investigacién e Investigacién Responsables en Europa hace
un llamamiento a todas las instituciones europeas, a los Estados miembros y a sus organizaciones,
empresas y sociedades civiles para situar la RRI como objetivo central de todas las politicas y
actividades pertinentes. En este sentido, la Declaracion destaca cdmo la participacién temprana y
continua de todos los interesados es esencial para una innovacidn sostenible, deseable y aceptable,
sefialando que la excelencia en la actualidad es algo mas que descubrimientos innovadores: incluye

la apertura, la responsabilidad y la coproduccién del conocimiento (European Commission, 2012).

La UJI abri6 en 2016 una linea de investigacion encaminada a reunir las diferentes
aproximaciones tedricas al fendmeno de la RRI y plantear nuevas propuestas desde la Etica y la
Comunicacién. El proyecto, elaborado desde el grupo de investigaciéon de Etica Practica y
Democracia y el Servicio de Comunicacion y Publicaciones de la Universitat Jaume |, definié un
modelo de comunicacién adaptado al nuevo modo de entender la I+i desde la responsabilidad, que
tiene su base tedrica en el marco de la ética dialdgica y la teoria de los stakeholders (Habermas,
1998; Cortina, 1993; Garcia Marza, 2006) y que plantea situar la Comunicacidn Publica de la Ciencia
en el centro del proceso para fomentar la RRI, actuando como principio y motor de la misma (Garcia

Marza et al, 2017). El proyecto Comunicacion para el desarrollo de la investigacion e innovacion
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responsables: una experiencia aplicada en biotecnologia contra el alzhéimer ha permitido llevar a la

practica el modelo desarrollado por la UCC+i de la UJl y el grupo Etica Practica y Democracia.

El proyecto, al que a nivel comunicativo se ha denominado «Alzhéimer conCiencia», se realizé
durante los meses de mayo de 2018 a mayo de 2019 gracias a las ayudas para el Fomento de Ia
Cultura Cientifica, Tecnoldgica y de la Innovacion de la Fundacién Espafiola para la Ciencia y la
Tecnologia (FECYT) del Ministerio de Economia y Competitividad y a la colaboracién de numerosos
colectivos de la provincia de Castellén vinculados al alzhéimer entre los que destaca la asociacidon
de familiares de enfermos de alzhéimer AFA Castelldn, la Fundacién Salome Moliner y los grupos de

investigacion de la Universitat Jaume | vinculados a las enfermedades neurodegenerativas.
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CAPITULO 1
Metodologia para una experiencia de RRI
aplicada al alzhéimer

El protocolo de comunicacién de la ciencia para la RRI desarrollado por el Grupo de Etica
Practica y Democracia y la Unidad de Cultura Cientifica de la Universitat Jaume | tiene como
objetivos informar de la oferta investigadora de los grupos de interés, para lo que resulta necesario
determinarlos previamente; conocer las expectativas e intereses legitimos de estos stakeholders;
establecer compromisos y acuerdos colaborativos con estos grupos de interés; rendir cuentas de los
resultados; y mantener un didlogo participativo e inclusivo y una informacidon proactiva,
transparente y abierta sobre el proceso de investigacién y sus resultados (Fernandez Beltran et al,

2017). El desarrollo del proyecto se establece en tres fases y seis etapas:

= Faseinicial. Esta fase busca sentar las bases de una investigacidn e innovacion que responda
a las expectativas de los stakeholders a partir del didlogo y de una comunicacién critica y

contextual.

e Determinacion de los grupos de interés. Elaboracion del Mapa de Stakeholders de

la investigacidn y creacidn de una base de datos de contactos.

* Informacion proactiva. Creacién de contenidos de comunicacidn sobre la
investigacion y difusidon a través de diferentes canales con el objetivo de dar a
conocer las expectativas de los grupos de interés. En concreto un canal online de
informacion (web o blog), difusién de productos informativos (videos, notas y
audios), comunicacion en redes, conferencias, encuentros con los

investigadores/as.
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e Negociacion y pactos con los grupos de interés. En esta etapa se busca establecer
acuerdos colaborativos para lo que se realizaran debates, grupos de discusion y de

trabajo y consultas online/offline sobre intereses y expectativas.

e Difusion de los compromisos alcanzados. Con el fin de hacer publicos los acuerdos
colaborativos y compromisos cabe realizar una informacién especifica sobre la
incorporacién de estas aportaciones a través de diferentes canales de informacidn
como correos informativos, redes sociales y documentos que recojan los cambios

generados.

= Fase de desarrollo. La fase de desarrollo se centra en acciones de continuidad de

comunicacion y didlogo con los grupos de interés establecidos.

e Continuidad comunicacion y didlogo. La gestion de la RRI a través de la
comunicacion tiene como objetivo informar y dialogar sobre el proceso de
investigacion durante todas sus fases, de ahi la importancia de asegurar el
mantenimiento, repeticién o incorporacidon de las acciones de comunicacién y
participacién establecidas en la fase inicial, o incorporacién de nuevas, de cara a
mantener una informacion abierta, sumando nuevas aportaciones y renovando los

compromisos.
= Fase final. La etapa final supone la rendicién de cuentas.

e Rendicion de cuentas. Transferencia de los resultados del didlogo al dmbito de

conocimiento, elaboracién y difusion de contenidos informativos y memorias.

Para el desarrollo experimental del protocolo de comunicacion para la RRI en la investigacion

sobre alzhéimer se han llevado a cabo las siguientes acciones.
= Determinacion del Mapa de Stakeholders.

e Definicidn de los grupos de afectados/as por la investigacién como personas con
alzhéimer, familiares, cuidadores/as, personal sanitario, trabajadores/as de centros

de dia, profesorado y personal investigador, entre otros.

e Creacion de una base de datos de contactos y direcciones y seleccion de los canales

de comunicacion especificos para llegar a cada publico.
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e Con el fin de compartir los resultados y favorecer el contacto con los colectivos, se
traslada este mapa de stakeholders a un mapa virtual del alzhéimer en la provincia

de Castellén disponible en abierto.
= Informacidn proactiva.

e Creacidn de la web «Alzhéimer conCiencia» en la que se recogen todas las acciones

y sus resultados.
e Envio de notas de prensa y correos.
e Acciones de comunicacion en redes y transmedia.
= Dialogo con los stakeholders.
e QOrganizacién de grupos de discusién con stakeholders.
¢ Debate abierto a la sociedad a través de una mesa redonda.
e Realizacién de consulta online a través de un formulario de Google.
e Entrevistas interactivas en redes sociales.
e Cuestionarios.
= Difusion de aportaciones. Informacidon sobre las aportaciones incorporadas a través de:
e Canal de informacién online «Alzhéimer conCiencia».
e Correos informativos a la base de contactos.
e Redes sociales y transmedia.
= Transferencia de resultados y rendicion de cuentas.

e Estudio y transferencia de los resultados de la aplicacién del protocolo a través de

una publicacidon online en abierto y presentacidon en comunicaciones, articulos, etc.
e Desarrollo de un Plan de Comunicacion.

El desarrollo y los resultados de las principales acciones se desarrollan de forma mas amplia en

los siguientes apartados.
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CAPITULO 2
Mapa virtual y colaborativo del alzhéimer

Para trazar el mapa de grupos de interés de la investigacidon sobre alzhéimer se realizaron
diferentes consultas, en primer lugar, a los grupos de investigacién de la Universitat Jaume | que
estdn trabajando en este dambito. Con sus respuestas se trazdé un primer borrador del mapa de
stakeholders que fue expuesto a las personas participantes en los grupos de discusidon organizados
en el marco del proyecto con el fin de incorporar sus propuestas. Con la suma de las aportaciones,
se decidié dar un caracter publico al mapa desarrollado, realizando el disefio de un «Mapa virtual

del Alzheimer en la provincia de Castelldn» disponible en abierto y compartido a través de las redes

sociales, desde las que se ha hecho un llamamiento a incorporar nuevos colectivos. De este modo,
se han sumado finalmente las aportaciones obtenidas a través de la encuesta online y del

cuestionario remitido a expertos y expertas.

En el mapa colaborativo estan representados mas de 80 colectivos vinculados al alzhéimer y
las enfermedades neurodegenerativas en la provincia. Con el fin de favorecer su consulta y la
visualizacidn a través de canales online, el mapa esta dividido en cinco dmbitos: investigador,
administrativo, social, profesional y empresarial. Al pinchar sobre la imagen de cada colectivo se

despliega un PDF interactivo que reline nombre y enlaces a la web y redes sociales.

De este modo, el mapa cumple con un doble objetivo. El primero de ellos, establecer los grupos
de interés a los que se dirigen las acciones de participacién del didlogo y participacidén del proyecto.
Y, en segundo lugar, pero no menos importante, poner a disposicién publica la informacién y el
contacto de todos los colectivos con el fin de favorecer las relaciones y la interaccion entre ellos, asi

como el acceso a los mismos para cualquier persona interesada.
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Imagen 1. Mapa general del Alzhéimer en la provincia de Castellén por dmbitos.
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Imagen 2. Ambito investigador del mapa del Alzhéimer en la provincia de Castelldn.
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Imagen 3. Ambito administrativo del mapa del Alzhéimer en la provincia de Castelldn.
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Imagen 4. Ambito empresarial del mapa del Alzhéimer en la provincia de Castelldn.
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Imagen 5. Ambito profesional del mapa del Alzhéimer en la provincia de Castelldn.
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CAPITULO 3
Informacion proactiva de las investigaciones
en el ambito del alzhéimer

El primer paso para poder entablar un didlogo con los grupos de interés pasa por ofrecer
informacidn sobre la actividad investigadora de la Universitat Jaume | en el ambito del alzhéimery
para ello resulta necesario conocerla. Por ello, como primer paso se remitié un correo a toda la
comunidad docente e investigadora informando sobre el proyecto y animando a participar a todos
los grupos que desarrollan investigaciones vinculadas a las enfermedades neurodegenerativas
desde cualquier ambito del conocimiento. La informacidn se amplié en una reunidn informativa en
la que participaron una decena de investigadores e investigadoras. En la misma, el director del
Servicio de Comunicacion y Publicaciones y responsable de la Unidad de Cultura Cientifica y de la
Innovacion, Francisco Fernandez, explicd el proyecto y el objetivo de crear un espacio de
experimentacion sobre comunicacion desde la perspectiva de la Investigaciéon e Innovacion

Responsables en el ambito del alzhéimer y las enfermedades neurodegenerativas.

En la reunién participaron investigadores e investigadoras de dmbitos tan diversos como la
quimica, la educacién, la traduccién, la comunicacidn, la psicologia, las nuevas tecnologias, la
neurobiotecnologia y la enfermeria, entre otros. Durante el encuentro se establecié como primera
actuacion a realizar la definiciéon de la oferta de [+D de la UJI vinculada al Alzhéimer y las
enfermedades neurodegenerativas. Para conocer lo que se estd haciendo desde diferentes ambitos
desde los que se esta trabajando, se recopilaron fichas informativas sobre los diferentes grupos de
investigacion. Los grupos de investigacidn participantes también colaborardn en la definicién de
colectivos afectados por la investigacion en este ambito para elaborar de forma conjunta un mapa

de stakeholders.

El informe sobre la reuniéon se remitié a todos los grupos que habian mostrado interés en el

proyecto, junto con la ficha informativa sobre el grupo y el trabajo de investigaciéon que realizan
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relacionado con el alzhéimer. Estas fichas permitieron ofrecer una informacién proactiva sobre la
oferta investigadora de la UJl en el campo del alzhéimer disponible en abierto a través de la web

gracias a la informacién proporcionada por nueve grupos y recogida a continuacion.
Grupo de Investigacion en Neurobiotecnologia

El grupo de investigacion en Neurobiotecnologia de la UJI, perteneciente a la Unidad
Predepartamental de Medicina, ha realizado diversos proyectos vinculados al alzhéimer desde un
punto de vista de analisis tanto molecular como celular y de sistemas, con el objetivo de avanzar en
el conocimiento de los mecanismos que desencadenan las enfermedades neurodegenerativas y sus

posibles tratamientos, siempre desde la perspectiva de la neurobiotecnologia.

Web del grupo: https://www.uji.es/serveis/ocit/base/grupsinvestigacio/detall?codi=268

= Proyecto: Determinar el papel especifico de los sustratos del receptor de insulina/IGF1 en

memoria dependiente de hipocampo mediante el uso de AAV y nanoparticulas.
Financiacion: Universitat Jaume |
Periodo: 2019-2021

Resultados: Demostrar que la falta de proteinas especificas en la via de accidn de la insulina
y otros factores tréficos son necesarias para la memoria, y en particular para la memoria

espacial.
=  Proyecto: Biotecnologia para combatir el alzhéimer.

Financiaciéon: Micromecenazgo a través del proyecto Precipita de la Fundacion Espafiola

para la Ciencia y la Tecnologia (FECYT).
Periodo: 2017 y continda.
Resultados: Avance en el desarrollo de las herramientas biotecnoldgicas.

= Proyecto: Estudio de la especificidad de vias de insulina /IGF-1 en los patrones de

arborizacion y sefializacion mediante el uso de virus asociados a adenovirus (AAV).
Financiacion: Universitat Jaume |

Periodo: 2014-2017
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Resultados: demostrar que las vias de insulina y de IGF1 estan alteradas en situaciones

inflamatorias y nuevas moléculas con accion terapéutica.

=  Proyecto: Efectos de la acumulacidon de beta amiloide y tau sobre los déficits cognitivos y

sociales en un modelo murino de la enfermedad de Alzhéimer.
Financiacion: Universitat Jaume |

Periodo: 2018-2020

Q-HEART - Quality of life and sustainable development from music and the arts

El grupo de investigacion Quality of life and sustainable development from music and the
arts Q-HEART, del Departamento de Educacién y Didacticas Especificas, centra su actividad en
ambitos como la inclusion social y educativa desde las artes y la cultura; el valor de la musica y
palabra para la mejora de la calidad de vida; la implementacién de los Objetivos de Desarrollo
Sostenible (ODS) en los programas educativos; la innovacion y evaluacién de las pedagogias activas,

y la prevencidon de demencias desde las artes.

Web del grupo: https://sites.google.com/view/harmonies-of-the-environments-/g-heart

=  Proyecto: Aportaciones de la euritmia y la lectura para la prevencion del alzhéimer. Acciones

y actitudes.
Financiacion: Universitat Jaume | y Residencia Azahar del Mediterraneo
Periodo: 2014

Resultado: Se demuestra una mejoria objetiva y observable en los participantes por lo que
respecta a la satisfaccidn en las relaciones sociales, la satisfaccion con la vida, en la actividad
y ocio y en el nivel de actividad. El estudio no demuestra una mejora significativa por lo que
respecta al ambito de la memoria, si bien se plantea que este hecho se ve principalmente
representado por la falta de continuidad del programa y el corto espacio de tiempo del que
se dispuso para llevar a cabo las actividades. Asi mismo y, partiendo desde la misma linea
de falta de continuidad y poca temporalidad, se ha observado que si mejoran aspectos
vinculados directamente con la calidad de vida, la autoestima y, en definitiva, la felicidad de

las personas mayores, inclusive aquellas personas que presentan deterioro cognitivo
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moderado. Este hecho, nos refleja que las actividades planteadas presentan un alto nivel

potencial en la mejora emocional de la persona mayor.

Lenguas y Culturas Europeas y Nuevos Lenguajes Literarios y Audiovisuales

Grupo de investigacién del Departamento de Filologia y Culturas Europeas que aborda dmbitos
como contactos entre lenguas y culturas europeas; nuevas tecnologias aplicadas al lenguaje;
pragmatica intercultural y estudios de género; andlisis del discurso y linglistica aplicada al
espectdculo, los audiovisuales, la publicidad y el periodismo, la ensefianza de lenguas y la
divulgacion de los conocimientos especializados; literatura comparada y critica de las artes; historia

de la literatura catalana, y cultura y literatura de Castellon.

Web del grupo: https://www.uji.es/serveis/ocit/base/grupsinvestigacio/detall?codi=083

=  Proyecto: La construccion discursiva del conflicto: territorialidad, imagen de la enfermedad

e identidades de género en la literatura y en la comunicacion social.
Financiacion: Ministerio de Economia y Empresa (MINECO)
Periodo: del 1 de enero de 2018 a 31 de diciembre de 2020

Resultados: Publicaciones sobre la imagen social de las dolencias a través de la literatura y

la comunicacidn social.

Bioquimica Computacional (BioComp)

El grupo Bioguimica Computacional BioComp, del Departamento de Quimica Fisica y Analitica,
se dedica a la descripcidn computacional de los fendmenos de catdlisis en sistemas bioldgicos,
principalmente procesos catalizados por enzimas. Para ello, se desarrollan, implementan y utilizan
teorias, métodos y técnicas de quimica tedrica y computacional. Se crean algoritmos y protocolos
computacionales y este nuevo conocimiento se explota en el disefio de nuevos materiales con

propiedades para ser utilizados en biomedicina y biotecnologia.

Web del grupo: http://www.biocomp.uji.es/
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=  Proyecto: Modelizacion multiescala de reacciones quimicas en entornos bioldgicos.
Financiacion: Ministerio de Economia y Competitividad
Periodo: 2016-2018

Resultados: Conocimiento a nivel molecular de los procesos enzimaticos relacionados con

la degeneracidn cerebral.

=  Proyecto: QMcube: una plataforma universal para simulaciones multiescala en sistemas

bioldgicos. Interpretando y prediciendo la actividad enzimdtica.
Financiacién: Ministerio de Ciéncia, Innovacion y Universidades
Periodo: 2019-2021 (pendiente de resolucién)

Resultados: Se espera continuar con los estudios a nivel computacional y abrir mas

colaboraciones.

Research Group on Machine Learning for Smart Environments (Giant)

El grupo GIANT del Departamento de Lenguajes y Sistemas Informaticos desarrolla diferentes
lineas de investigacion en el campo del aprendizaje automatico, los entornos inteligentes y la

localizacién en interiores.

Web del grupo:_http://giant.uji.es/

=  Proyecto: Del cambio abrupto y deriva lineal en el comportamiento de personas localizadas

con técnicas no invasivas de posicionamiento en interiores.
Financiacion: Universitat Jaume |
Periodo: 1 de enero de 2018 al 31 de diciembre de 2020

Resultados: Sistema de deteccion del decaimiento cognitivo en persones mayores, con la

ayuda de dispositivos inteligentes (smart-watches).
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La implicacién de la enfermeria en los cuidados (IMPLICA)
=  Proyecto: Perfil del paciente con alzhéimer en la provincia de Castellon.
Periodo: 2019-2020

Resultados: Elaboracién del perfil del paciente con alzhéimer en la provincia de Castellén.

Etica Practica y Democracia

El grupo centra su dmbito investigador y de actuacién en los dmbitos de la ética empresarial,
la responsabilidad social empresarial, el desarrollo de cédigos éticos, la elaboracién de informes de
sostenibilidad y de responsabilidad social empresarial, la creacion de comités de ética, entre otras
herramientas relacionadas con la gestion de la ética y la responsabilidad social. En los ultimos anos
ha desarrollado ademas una linea de investigacién sobre investigacidén e innovacion responsables

(RRI).

Web del grupo: http://eticaydemocracia.uji.es/

=  Proyecto: Comunicacion para el desarrollo de la investigacion e innovacion responsables:

una experiencia aplicada en biotecnologia contra el alzhéimer.

Financiaciéon: Fundacidon Espafiola para la Ciencia y la Tecnologia del Ministerio de Ciencia,

Innovacion y Universidades
Periodo: 2018-2019

Resultados: El proyecto en el que se enmarca «Alzhéimer conCiencia» estd desarrollado por
la Unidad de Cultura Cientifica y de la Innovacion, adscrita al Servicio de Comunicacion y
Publicaciones de la UJI, y el grupo de investigacién Etica Practica y Democracia, y pretende
alcanzar los siguientes resultados: Implantacién de un modelo de comunicacidn para la
Investigacion e Innovacion Responsables que tiene como base conceptos éticos ligados a la
democracia deliberativa y la ciudadania activa aplicado al ambito del alzhéimer y las
enfermedades neurodegenerativas; establecimiento de acciones de didlogo entre
colectivos vinculados a esta tematica; elaboracién de una publicacién que recoja los
resultados del proyecto disponible online y en abierto; y presentacién de los resultados a la

sociedad y entre publicos especializados.
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Otros grupos de investigacidn con interés en el ambito del alzhéimer

En el marco del proyecto «Alzhéimer conCiencia» han mostrado también su interés en

participar los siguientes grupos de diferentes ambitos del conocimiento:

= |IMK-Innovacién en Marketing. El grupo de investigacidn estd especializado en el desarrollo
de proyectos interdisciplinares, especialmente centradas en el analisis de impactos
econdmicos y sociales, asi como en la busqueda de informacidn previa secundaria en bases

de datos para la presentacién de proyectos competitivos.

Web del grupo: https://bit.ly/2GG7GUM

= Com-Ciencia. Grupo de investigacion que aborda ambitos como comunicacidon publica de la
ciencia, comunicaciény cultura cientifica, emprendimiento e innovacidn, teoria y tecnologia
de la comunicacién, historia de la ciencia y la tecnologia, produccidon audiovisual, imagen

cientifica y fotografia cientifica.

Web del grupo: http://com-science.uji.es/
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CAPITULO 4
Didlogo y participacion

Una vez determinados los stakeholders y difundida la accién investigadora de la UJl en materia
de alzhéimer, se pusieron en marcha las acciones de participacién y dialogo, que han centrado gran
parte de la actividad llevada a cabo. En los siguientes apartados se desarrollan cada una de las
acciones realizadas, entre las que se encuentran grupos de discusidn, entrevistas en redes,

encuestas online, cuestionarios y mesas de debate.
4.1. Grupos de discusion

Con el fin de favorecer el didlogo entre los diferentes grupos de interés se realizaron dos focus
group en los que participaron representantes de varios colectivos vinculados al alzhéimer vy las
enfermedades neurodegenerativas. Ambos grupos de discusidn se realizaron en el edificio de
Rectorado de la Universitat Jaume | y estuvieron moderados por personal del equipo de trabajo del

proyecto.
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FOCUS GROUP 6 DE FEBRERO DE 2019

Numero de participantes

Perfiles

FOCUS GROUP 13 DE FEBRERO 2019

Numero de participantes

Perfiles

Asociaciones alzhéimer
Familiares

Técnicos municipales
Concejales ayuntamiento

Personal investigador

Colegios profesionales
Centros de Dia
Hospitales

Personal investigador

El debate generado por las personas que participaron en ambos focus group puso de

manifiesto algunas demandas y expectativas por parte de diferentes colectivos vinculados al

alzhéimery las enfermedades neurodegenerativas. El debate se estructurd en torno a los colectivos

afectados por el alzhéimer y las enfermedades neurodegenerativas con el objetivo de completar el

mapa del alzhéimer en la provincia de Castellén, conocer las relaciones existentes entre estos

colectivos y las expectativas de los mismos respecto a la investigacion.

Las principales cuestiones abordadas y los temas debatidos se recogen a continuacion.
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= Dificultades para establecer el ambito del alzhéimer

«En realidad cada persona es un mundo y la etiqueta ‘Alzhéimer’ es un saco sin fondo»,
sefalan, explicando que el alzhéimer es muy heterogéneo y que el ritmo de evolucién de Ia
enfermedad y sus manifestaciones son muy diferentes. A esto se une la existencia de diferentes

tipos de alzhéimer.

En este sentido, se considera mas adecuado hablar de enfermedades neurodegenerativas
como un concepto mds amplio que engloba las diferentes realidades, incluida la del alzhéimer. No
obstante, se es consciente de que la denominacién de alzhéimer resulta en ocasiones mas facil de

cara a trasladar a la sociedad algunas cuestiones o conseguir un mayor impacto.
= Elaborar un «censo» de personas con alzhéimer

Los participantes coinciden en el interés de contar con un censo, ahora inexistente, que recoja
cifras reales sobre las personas con demencias tipo alzhéimer en la provincia de Castelldn, lo que
ayudaria a la vez a determinar sus necesidades y a avanzar en posibles soluciones a la hora de
atenderlas, pudiendo mejorar la prevision de recursos humanos y materiales necesarios. Se sefiala
el interés de contar con datos procedentes de los centros de salud y de servicios sociales para poder
detectar la poblacidn con alzhéimer. «Muchas personas afectadas estan en su casa y no pertenecen

a ninguno de los colectivos establecidos y también hay que recogerlos», se sefiala.

Por las ratios que establece la Organizacién Mundial de la Salud, se apunta que la cifra podria
ser de unas 40.000 familias afectadas en la provincia pero que no existen datos que puedan
orientarnos. En este sentido, una de las investigadoras participantes explica la voluntad de llevar a
cabo desde la Unidad Predepartamental de Enfermeria de la Universitat Jaume | un estudio «para
ver cuanta gente tenemos con alzhéimer, seguramente primero en Castelléon y luego en la

provincia».

Entre los profesionales que trabajan en contacto con los pacientes, apuestan por hacer un
censo de las personas con enfermedades neurodegenerativas y no solo de alzhéimer porque a veces
se diagnostica esta enfermedad cuando puede ser otra de caracter neurodegenerativo. En este
sentido, se apunta que en ocasiones se clasifica como tipo alzhéimer para posibilitar que sea
aceptado en un centro especializado. Ademas, abogan por dejar una parte abierta a todas las

enfermedades neurodegenerativas, mas aun, teniendo en cuenta el problema de las discrepancias
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en los diagndsticos. En otras enfermedades, como por ejemplo el sida, hay censos que son de

obligatoria comunicacién, pero en el caso del alzhéimer explican que no es asi.

De cara a la elaboracién del censo, seialan el interés de contar con los datos de registro por
parte de los centros de salud y de que finalmente fuera la administracién la que regularizara la
existencia de un censo, mas alld de posibles investigaciones puntuales que cubran esta carencia.
Sobre las bases de datos que se pueden recopilar del dmbito sanitario, aun discrepando algunas
personas de su fiabilidad, se considera que «si que pueden ser Utiles para sacar una cifra de
afectados para saber cuantas plazas haria falta para enfermedades neurodegenerativas. Esto podria
obtenerse porque hay puntos en comun con otras enfermedades neurodegenerativas, tanto en el

origen como en el tratamiento».

También respecto a los datos de los que dispone la administracién, algunos lamentan que no
haya una mayor agilidad o facilidad para registrar a una persona en cuanto se detecta una posible

demencia tipo alzhéimer por parte de neurologia.
= Mapa de necesidades

Vinculado a la realizacién de un censo, las personas asistentes destacan el interés de contar
con un mapa de las necesidades. «Si tienes un mapa donde actuar puede haber mas coordinacion y
mejorar la atencidn. Por ejemplo, las necesidades no son las mismas en el litoral que en el interior
y un mapa de previsiones ayuda a anticiparse», argumentan. «Vamos atajando las demandas segun
van surgiendo». Contar con un censo permitiria «saber qué recursos son necesarios y cudles no hace

falta segun la poblacién que tenemos».

Asimismo, destacan la importancia de tener en cuenta que las necesidades no son las mismas
en todas las fases de la enfermedad. Y afiaden el interés de analizar tanto las necesidades de los
enfermos como de las personas del entorno que les rodea y que se ven también afectadas por el

avance de la enfermedad.
= Aceptacion de la enfermedad y coordinacion en el proceso

Para los asistentes es importante no trabajar los profesionales sanitarios, por un lado, los
servicios sociales por otro y las asociaciones por otro. Por ejemplo, explican que muchas veces un
caso de dependencia llega a los servicios sociales cuando la persona ya no se puede levantar de la

cama, cuando lo recomendable seria haberlo gestionado antes teniendo en cuenta lo que cuestan
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las tramitaciones. A este respecto, sefialan que esto choca con otras cuestiones como el hecho de
gue a muchas familias les cuesta reconocer el grado de la enfermedad. «El familiar muchas veces
no quiere reconocerlo, no nos damos cuenta de que algo que tu podias controlar en un mes puede
cambiar totalmente y has de estar preparado». A esto se unen otros problemas como el hecho de
qgue una vez realizada una valoracidn de dependencia no se puede pedir que se revise hasta dos
afios después, lo que no se ajusta a los ritmos de la enfermedad. En esta misma linea, uno de los
asistentes explica un caso personal en el que la familia actud siempre anticipandose a las futuras
necesidades, lo que facilitd ir accediendo a los servicios segun iba avanzando la enfermedad a lo
largo de casi 20 afios, desde los talleres de memoria a centro de dia y finalmente la residencia. «Se
iba por delante». En esta linea, se entiende que una mejor colaboracién entre los diferentes actores

puede mejorar los procesos y la calidad de vida de pacientes y familiares.
=  Visibilizar la enfermedad

«Hay estudios que dicen que solo un 25% pide una ayuda exterior mientras el otro 75% no
pertenece a ninguna asociacion ni centro especializado, por lo que es mas dificil acceder a estas
personas», destacan, alertando de los problemas que comporta invisibilizar la enfermedad y que en
algunos casos pueden llegar a ser mortales. Por ello, resaltan el interés de aumentar la formaciény
sensibilizacidn de la sociedad en su conjunto, ya desde la escuela, teniendo en cuenta cémo afecta

la enfermedad a todo el entorno familiar y social.

Explican que muchas personas y familias se encierran y mantienen la enfermedad en secreto,
como si fuera una desgracia que se ha de quedar oculta, ya que coinciden en que sigue teniendo
«mala fama» a pesar de que cada vez es mas visible. «Tal vez influya que los laboratorios dan una
imagen de la persona con alzhéimer como un abuelito sonriente y feliz pero la realidad no es asi y

por eso igual el choque es mayor».

En general, coinciden en que, como ocurre con otras enfermedades mentales, la gente tiene
cierta verglienza a la hora de decir que la padece. En ocasiones el no reconocer la enfermedad
comporta importantes perjuicios. Por ejemplo, si se queda silenciada, muchas veces no se opta a
los beneficios que supone la estimulacidn cognitiva que se hace en los centros de dia. Advierten
ademads que en ocasiones se oculta por temor a consecuencias en el dmbito laboral. «Por ejemplo,
si vas a una empresa y dices que tienes un padre con alzhéimer igual no te contratan por si vas a

faltar mds al trabajo».
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«Hay familias que les cuesta asumir que su familiar tiene esa enfermedad. Incluso con el tema
de dar la medicacidon. Muchas veces se niegan a darle la medicacién argumentando que ya toma
mucha». En este sentido, sefialan que en ocasiones también hay cierto desconocimiento sobre los
tratamientos existentes y las razones de la medicacién. «Algunos creen que lo que se quiere es que

estén dormiditos y no den problemas, pero eso no es asi».
=  Ampliar la formacion y la informacién en todos los niveles

Se reitera a lo largo de diferentes momentos del debate la necesidad de aumentar la formacion
sobre el alzhéimer y sus repercusiones sociales en varios ambitos. Por una parte, en las diferentes
profesiones vinculadas de una u otra forma y también entre los cuidadores, tanto en la universidad
como a través de ciclos formativos. Y por otra, en la sociedad en su conjunto, para que tenga un

conocimiento mas real de la enfermedad.

Sobre este aspecto coinciden en senalar que, aunque la gente oye hablar mucho sobre esta
enfermedad, la gente en general solo se queda con que esta asociada a la pérdida de memoriay es
mucho mdas que eso. Esta cuestiéon enlaza con la necesidad de ampliar la visibilidad de la

enfermedad, pero también de dar una imagen real de la misma.

«Cada vez la sociedad estara mas envejecida y por tanto es previsible que haya mas casos de
alzhéimer y los profesionales no se estan especializando. Si cada afio se van formando, o al menos
generando una sensibilidad, en unos anos se conseguiria que haya un perfil social especializado o al

menos con una formacion basica».
= Falta de recursos

Reconocen que hay bastante lista de espera de personas con alzhéimer e incluso afirman que

hay gente que no puede beneficiarse de los servicios porque no hay suficientes plazas disponibles.

Una de las carencias con la que mas coinciden los y las participantes es con la falta de recursos
sociales. Sefialan que cada vez hay mas casos, las personas llegan a una edad mas avanzada, la
sociedad es mas longeva, y esto conlleva mds enfermedades degenerativas. «Se esta viendo que a
partir de los 80 aflos hay mas enfermedades neurodegenerativas, y hay otros procesos que no son

alzhéimer que también generan la misma demanda».
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=  Residencias y centros con tratamiento especializado

Explican que los centros y servicios que trabajan con personas con alzhéimer van mucho mas
alla de los centros especializados. Es el caso de los centros de dia y de las residencias de mayores en

las que un porcentaje muy elevado de usuarios y usuarias son personas con algun tipo de demencia.

En este sentido, se habla de la necesidad de establecer un servicio especializado en estos
centros para estas personas o lineas de actuacion especificas. «Haria falta mas formacion de los
profesionales de los centros de dias y residencias en este sentido». «Hay residencias en las que el
paciente con alzhéimer es uno mas, pero en realidad necesita una atencidn especifica y hace falta
gente formada», sefialan, argumentando que en otras comunidades existen residencias que ofrecen
tratamientos diferenciados para las personas con alzhéimer. «Una residencia puede estar bien
preparada para atender a 150 mayores, pero cuando 70 de ellos tienen alzhéimer ya no pueden. La
atencién es muy diferente. Por eso, seria interesante o que se creen mas residencias especificas o

gue se hagan servicios especiales en las residencias de mayores porque necesitan otra atencion».
= Reforzar las relaciones intersectoriales

A pesar de que coinciden en que las relaciones han mejorado en las ultimas décadas, existe un
amplio consenso en el interés de incrementar las relaciones entre todos los colectivos relacionados
con el alzhéimer. Resaltan que se trata de una enfermedad con una parte sanitaria y otra social,

siendo ambas muy importantes, por lo que la coordinacidn es alin mas necesaria.

«A finales de los afios 70 el médico de cabecera no sabia ni lo que era el alzhéimer y hace unos
cuantos afios los neurdlogos aun consideraban innecesario remitir a los pacientes a las asociaciones.
Ahora la situacién ha cambiado y hemos avanzado mucho», sefialan. «Hay buena relacién, pero
todo es mejorable». Asi, en lineas generales consideran que hay mejor conocimiento y relacién
entre los diferentes colectivos y profesionales pero que falta un mayor trabajo intersectorial, por
ejemplo, para desarrollar proyectos conjuntos entre diferentes colectivos. «Creo que falta un poco
esa relacidn entre diferentes sectores». «Si que hacen falta mas reuniones entre estos colectivos
para conocernos y exponer nuestras necesidades y el trabajo que hacemos cada uno», afladen,
plantedandose la posibilidad de gestionar este trabajo a través de una mesa provincial. Como ejemplo
practico, sefialan la realizacion en Almazora de una reunidn en la que participaron diferentes
agentes como las dos residencias de mayores de la localidad y servicios sociales, lo que ha

posibilitado mejoras a la hora de compartir y coordinar recursos.
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En el segundo de los focus group se coincide en esta necesidad, mostrando todos los
participantes un gran interés en poder trabajar de forma conjunta para poder conocer mas aspectos
que se desconocen. Uno de los asistentes propone la creacidn de una catedra en la UJl en la que se
recogiera todo este tipo de ideas porque de esta forma se daria una formacidn constante. «Desde
la Universidad podriamos proponer la creacién de una Catedra de investigacion sobre alzhéimer en
la que se recogieran todos los dmbitos y eso daria una visién constante a través de formacion e
investigacion, desde todos los ambitos y con todas las personas implicadas». En este sentido, se
plantea el interés de contar con financiacién publica o privada para el desarrollo de esta posible
catedra. En esta linea, se destaca también el interés de que participaran diferentes grupos de
investigacion de la UJI que podrian ser muy enriquecedores para los estudios sobre alzhéimer,

sefalando como ejemplo la estadistica.

En linea con las iniciativas de aprendizaje-servicio, se apunta el interés de que los estudiantes
abordaran en sus Trabajos de Final de Grado aspectos relacionados con el alzhéimer, o bien buscar
la colaboracidn con el estudiantado en otros ambitos, por ejemplo, «de cara a las relaciones con la
sociedad se podria buscar la colaboracién con el Grado de Periodismo o Comunicacién Audiovisual

y seria interesante para que se pueda difundir a la sociedad el trabajo que hacemos».
= Posicionamiento de la UJI en el ambito del alzhéimer

Desde la asociacion AFA Castellon se apunta el interés de que la UJI se posicionara como
universidad destacada en el ambito del alzhéimer. «En la provincia de Castellén tenemos una
situacién especialmente favorable, tenemos un hospital con una Unidad de Memoria y Demencias
que es referente en su campo como es la del Hospital de la Magdalena, tenemos una universidad

con Ciencias de la Salud y una asociacidén con una infraestructura amplia y consolidada».

Este posicionamiento enlaza con la propuesta de creacién de una mesa provincial o catedra
sobre el alzhéimer y las enfermedades neurodegenerativas, el impulso de acciones de aprendizaje
servicio vinculadas a este ambito. En cualquier caso, reivindican una formaciéon de caracter
transversal en los estudios de la UJ sobre el alzhéimer, especialmente en aquellos vinculados de una

u otra forma a las enfermedades neurodegenerativas y sus consecuencias en todos los dmbitos.

Por otra parte, se apunta el interés de la que la UJl contara con una unidad de respiro para
personas con alzhéimer para dar servicio al personal de la universidad, del mismo modo que se

ofrece el servicio de guarderia.
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Propuestas en torno a lineas de investigacion

Mapa de la enfermedad. A la hora de abordar los intereses y prioridades desde los
diferentes colectivos respecto a la investigacidn, reiteran la importancia de contar
con un mapa que recoja el perfil de personas con alzhéimer ligado a las necesidades
«y a los problemas que puedan presentarse también de cara al cuidador para
intentar ayudarles en lo que se pueda». Para algunos de los asistentes hay
informacidn para realizar este tipo de censos, pero harian falta mas recursos a nivel

clinico para diagnosticar a veces con pruebas complementarias.

Necesidades y mejora de la calidad de vida. Teniendo en cuenta la evolucién de la
propia enfermedad y que es una enfermedad de largo recorrido, resaltan el interés
de estudiar las necesidades de esa persona ya que no son las mismas segun el
momento evolutivo de la enfermedad. «La investigacidén se tendria que adaptar a
las diferentes necesidades que tiene el colectivo». Al respecto, destacan la
importancia de abordar problemas de los que muchas veces no se es consciente
hasta que se presentan, por ejemplo, el tratamiento de personas con alzhéimer por
parte de diferentes especialistas médicos en casos que requieren la colaboracién
del paciente. «En el dentista, cuando no se les puede pedir que abran la boca, habra
que buscar una solucion para ver cémo se les trata porque aln es posible que
tengan una calidad de vida, pero muchas veces da la sensacion de que como tiene
alzhéimer ya no hace falta tratarlo de nada». «Me acuerdo que el dentista o el
oculista fueron problemas muy grandes, no los querian tratar cuando es una
persona que aun disfruta de comer y de mirar». «A veces parece que como tiene
alzhéimer la actitud es que solo le queda morir y ya». A esto se unen otros
problemas muchas veces ocultados, como los relacionados con la relacién de pareja

o las relaciones sexuales.

Tratamientos no farmacoldgicos. «Teniendo en cuenta que todo es importante, y la
trascendencia de la investigacion basica para saber por qué pasa y como se puede
atajar, si que me parece interesante una investigacion aplicada en cuanto a los
beneficios de tratamientos no farmacolégicos como la estimulacion cognitiva». A
este respecto, se apunta el interés de conocer qué otras terapias estan funcionando

para mantener la autonomia y a partir de ahi ver también qué impacto tiene en los
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recursos. «Qué recursos podemos implantar mas alla de residencias, centros de dia,
etc.». En esta linea, se aborda el interés de dar continuidad a investigaciones que
se estan desarrollando desde la UJI y que ya estdn dando resultados positivos como
es el caso de las terapias musicales para actuar sobre la prevencion y retrasar el
deterioro cognitivo. En este sentido, sefalan que el estudio realizado a través del
coro Cor de Fusta de I'Alcora, y en el que participan profesionales de diferentes

ambitos, se ha demostrado efectivo para frenar los efectos de la enfermedad.

Repercusion en el entorno. Desde el punto de vista de la familia, se reivindican
investigaciones que analicen como repercute en la familia una situacion de
alzhéimer. Teniendo en cuenta que cada vez hay mas casos que empiezan antes,
entienden que es importante estudiar como afecta a los hijos e hijas que muchas

veces son muy jévenes y estan en edad de estudiar, de irse fuera a trabajar, etc.

Estudios sobre formacion y visibilizacion. Por otra parte, consideran que la propia
formacién de los profesionales, a la hora de tratar tanto a las personas con
alzhéimer como a sus cuidadores y familiares, puede ser un campo de estudio. Entre
las lineas de investigacion se apunta también la propia visibilidad de la enfermedad
y de sus consecuencias. Esta visibilizaciéon ayudaria ademads a contar con un censo
mas real. «Hay gente incluso que no acepta creer que tiene la enfermedad» y esto

tiene una relacién con la percepcidn social de la enfermedad.

Estudios a largo plazo con descendientes de enfermos/as. Plantean el interés por
desarrollar lineas de investigacidon que tengan en cuenta a los descendientes de
personas con alzhéimer para poder realizarles un seguimiento. En esta linea,
destacan el interés del lamado Proyecto Naranja que prevé realizar un seguimiento
periddico a través de varias pruebas de personas que participan voluntariamente.
«Asi, si alguna de estas personas termina desarrollando alzhéimer se tienen pruebas
previas continuadas para estudiar». En este sentido, consideran de gran interés los
estudios a medio y largo plazo para avanzar en el tratamiento del alzhéimer de una
forma real. «Hay que hacer otro tipo de investigacién a medio o a largo plazo ya que
para hoy no hay curacién ni ningun farmaco realmente efectivo». Desde AFA se
lamenta que practicamente los laboratorios farmacéuticos sean los Unicos que

contacten con ellos para realizar estudios, pero no lo hacen investigadores ni
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hospitales cuando consideran que tanto los pacientes como sus familias son claves

para el avance en la investigacion.

e Anticipacion del diagndstico y nuevas tecnologias. Los estudios a largo plazo se
plantean como una oportunidad interesante para detectar algunos pardmetros que
puedan favorecer la deteccién precoz. De cara a la misma, investigadores de la UJI
explican que estdn trabajando a través de relojes inteligentes con miembros de la
Universidad de Mayores para medir y controlar determinados aspectos. En este
sentido, plantean el interés de utilizar este tipo de dispositivos para alertar de
pautas que puedan favorecer un diagndstico precoz del riesgo de desarrollar

alzhéimer.
= La conectividad como oportunidad para la investigacion

Las personas que participan en los focus group destacan el interés de establecer relaciones mas
fluidas entre todos los colectivos de cara a mejorar la investigacion. Por ejemplo, tanto el personal
sanitario como investigadores y afectados se muestran muy interesados en proyectos como

«Alzhéimer conCiencia». También destacan el interés de aunar investigacién basica con clinica.

En cuanto a la relacidon entre investigacién y colectivos afectados, consideran que en ocasiones
«igual los intereses no estan alineados, algunas veces los intereses de los investigadores no estan
en linea con los de la familia, igual porque chocan con los requisitos que necesitan en el ambito
investigador o por otras cuestiones», sefiala una de las participantes. «Hay a veces diferentes
intereses a la hora de llevar a cabo una investigacién. En ocasiones hay familias, por ejemplo, que
participan en un ensayo clinico y se salen porque sus expectativas no coinciden con las de la

investigacion».

Asimismo, resaltan la importancia de profundizar en la parte mas social de la investigacion y
en aspectos como la formacién y la sensibilizacion. «lgual es un campo en el que es importante

mezclar la parte de las familias con la investigacidn, la administracion,...».

En cuanto a los problemas para la investigacidn, se evidencia la falta de fondos para llevar a
cabo investigaciones en ambitos como el social, explicando algunas investigadoras que los trabajos
realizados se han hecho en muchos casos sin financiacién y de forma, en algunos casos,

practicamente altruista.
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4.2. Entrevistas en redes

Las redes sociales han sido uno de los canales elegidos para promover el didlogo con los
diferentes publicos a través de la bidireccionalidad y la interaccion que permiten canales como
Twitter y Facebook. En un primer momento, y coincidiendo con la celebracién del Dia Internacional
de la Mujer, se incluyd la participacion de la neurobiotecnéloga Ana Maria Sanchez en una serie de
entrevistas a investigadoras a través de Twitter que tenian también el objetivo de visibilizar el
trabajo de la mujer en el ambito cientifico. En la entrevista via Twitter se animé a los usuarios y
usuarias de la red social a plantear preguntas a Ana Maria Sdnchez sobre las enfermedades

neurodegenerativas utilizando los hashtags #Alzheimer, #AlzheimerConCiencia y #CienciaUJl.

Por otra parte, se organizaron con el periddico Mediterrdneo, el diario con mas audiencia de la
provincia de Castelldn, dos Facebook Live con investigadoras que estaban centrados en los estudios
sobre alzhéimer desde diferentes ambitos de conocimiento. El primero de ellos, fue también con la
investigadora Ana Maria Sanchez, ya que fue el grupo de Neurobiotecnologia que dirige con el que
se puso en marcha el presente proyecto. La investigadora respondio a las preguntas de la periodista
Noelia Martinez en la entrevista que fue emitida en directo a través del canal de Facebook del
periddico. Los usuarios de esta red social tuvieron también la oportunidad de plantear sus preguntas
en directo. La entrevista, realizada en el Paraninfo de la Universidad, consiguié 4.775 personas

alcanzadas, 915 reproducciones y fue compartida diez veces.

Durante la entrevista Ana Maria Sanchez explicé la investigacidon que coordina y que «busca
los mecanismos y entender por qué existe esa neurogeneracién que desencadena el alzhéimer. Hay
muchas hipdtesis sobre las causas de la muerte de esas neuronas, algo clave para poder disefiar
tratamientos». El grupo de Investigacién en Neurobiotecnologia que dirige ha realizado diversos
proyectos vinculados al alzhéimer desde un punto de vista de analisis tanto molecular como celular
y de sistemas, con el objetivo de avanzar en el conocimiento de los mecanismos que desencadenan
las enfermedades neurodegenerativas y sus posibles tratamientos, siempre desde la perspectiva de

la neurobiotecnologia.

El segundo encuentro a través de Facebook Live estuvo protagonizado por Anna Mercedes
Vernia, coordinadora del grupo de investigacidn Quality of life and sustainable development from
music and the arts (Q-HEART). En respuesta a las preguntas de la periodista Noelia Martinez y de los

usuarios conectados en directo a través de la red social, la investigadora defendio los beneficios de
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la musica para el tratamiento del alzhéimer y las enfermedades neurodegenerativas y reclamé un

mayor apoyo para estas investigaciones.

El grupo de investigacion Q-HEART, del Departamento de Educacidn y Didacticas Especificas,
centra su actividad en ambitos como la inclusién social y educativa desde las artes y la cultura y el
valor de la musica y la palabra para la mejora de la calidad de vida, entre otros. Entre los proyectos
gue ha realizado vinculados al alzhéimer se encuentra un estudio realizado en colaboracién con la
Residencia Azahar del Mediterraneo en el que se demuestra una mejoria objetiva y observable en
los participantes por lo que respecta a satisfaccién en las relaciones sociales, la satisfaccion con la
vida, en la actividad y ocio y en el nivel de actividad. La entrevista de Anna Mercedes Vernia alcanzd

a 6.442 personas, tuvo 911 reproducciones y fue compartida 26 veces.

Ambas entrevistas se pueden ver completas a través del canal de Youtube de la UJI.

4.3. Encuesta online

Las acciones de didlogo y participacién se abrieron a la sociedad en su conjunto a través de una
encuesta online que se difundid a través de las redes sociales de la UJI. En concreto, mediante los
perfiles de Facebook, Twitter y LinkedIn. Pese a que la encuesta fue compartida en redes y obtuvo
numerosas visualizaciones, el nimero de respuestas recogida finalmente fue de 15. Pese al reducido
numero, cabe destacar que las respuestas demuestran la implicacion y el grado de conocimiento
sobre la materia de las personas que la han realizado. De este modo, practicamente todas han
respondido a las preguntas abiertas y no obligatorias que se lanzaban en la encuesta. Los resultados

de la misma se recogen a continuacion.
= Prioridades en investigacion

A la pregunta «Estas son algunas de las prioridades sobre la investigacion del alzhéimer
manifestadas por diferentes colectivos, i como valora la importancia de cada una?» las personas que
contestaron la encuesta otorgaron especial relevancia a las investigaciones dirigidas a la deteccidn
precoz de la enfermedad y a la formacién de profesionales vinculados a las enfermedades
neurodegenerativas. En lineas generales, consideraron relevantes todos los aspectos apuntados por
los diferentes colectivos, como la investigacidon de una cura, la mejora de la calidad de vida, los

estudios para potenciar la visibilidad y aceptacion de la enfermedad y las investigaciones dirigidas a
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mejorar la coordinacion y el didlogo entre las personas vinculadas a las enfermedades
neurodegenerativas. Algo menor fue la importancia concedida a la mejora de la conciencia social de
cara a la detecciéon y el tratamiento en materia de enfermedades neurodegenerativas y al desarrollo

de un mapa de las personas con Alzhéimer y de sus necesidades en la provincia de Castelldn.
El grafico recoge la valoracién para cada uno de los siguientes aspectos por orden secuencial.
1. Investigaciones dirigidas a la cura del Alzhéimer.
2. Investigaciones dirigidas a la deteccidn precoz del Alzhéimer.
3. Estudios dirigidos a mejorar la calidad de vida de las personas con Alzhéimer.

4. Desarrollo de un mapa de las personas con Alzhéimer y de sus necesidades en la provincia

de Castelldn.

5. Mejora de la conciencia social de cara a la deteccién y el tratamiento en materia de

enfermedades neurodegenerativas.
6. Formacién de profesionales vinculados a las enfermedades neurodegenerativas.
7. Estudios para potenciar la visibilidad y aceptaciéon de la enfermedad.

8. Investigaciones dirigidas a mejorar la coordinacion y el didlogo entre las personas vinculadas

a las enfermedades neurodegenerativas.

1. Estas son algunas de las prioridades sobre la investigacion del alzhéimer manifestadas por diferentes colectivos, ;como valora la importancia
de cada una?
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Imagen 7. Grafico valorativo sobre las prioridades en investigacion (recogidas en el texto previo).
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El apartado sobre prioridades se completd con la pregunta abierta «¢Cudles considera que han
de ser las prioridades en el campo de la investigacion sobre el alzhéimer y las enfermedades

neurodegenerativas?», recogiéndose las siguientes 14 respuestas a esta cuestion:

La prevencién

Deteccion precoz y cura o ralentizacion de la enfermedad

La deteccion precoz y la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas.

La cura o en su defecto, parar el avance de los efectos.

Investigacion en las causas que provocan el alzhéimer (tanto internas como externas)
Las causas de la aparicion de esta enfermedad y el encuentro de un tratamiento que la
paralice.

Se deberia dar prioridad a la investigacion mas complejas y relacionadas con la deteccién
y la cura de la enfermedad. El resto de los aspectos se pueden tratar desde otras
iniciativas no vinculadas al mundo de la investigacién universitaria.

Principalmente su deteccion y cura.

Formacion, investigacién y calidad de vida

La calidad de vida del paciente

Deteccion precoz. Formacion de profesionales de atencion directa

Busqueda de la causa, deteccién precoz y nuevas estrategias terapéuticas

Mayor financiacion y estimulos al conjunto de investigadores en este campo

Deteccion, prevencion activa, y estudio de las dianas terapéuticas efectivas

Imagen 8. Respuestas sobre prioridades en investigacion sobre alzhéimer.

Como se pone de manifiesto en la grafica previa, la deteccidn precoz y el andlisis de las causas
qgue provocan el alzhéimer se presentan como claras prioridades, junto a la cura y la mejora de la

calidad de vida. Algunas de las respuestas también hacen referencia a la formacion de profesionales.
= Implicacién de los colectivos y personas afectadas

El segundo bloque de preguntas de la encuesta hacia referencia a la implicacion en las
investigaciones sobre alzhéimer de las personas y colectivos afectados. En una puntuacién de 0
(nada) a 5 (mucho), el 77,3% se decantaron por puntuaciones entre el 3y el 4, mientras que el 26,7%
restante mostraron una vision mas negativa, con puntuaciones entre 1y 2, como se recoge en la

siguiente grafica.
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3. ¢(Cree que las investigaciones vinculadas a las enfermedades
neurodegenerativas tienen en cuenta a los colectivos/personas afectadas?

15 resy

6 (40%)

5 (33,3%)

3 (20%)

0 (0%) 1(6,7%) 0 (0%)

Imagen 9. Grafico valorativo sobre consideracién de los afectados.

Con el fin de avanzar en esta integracion, se planted la siguiente pregunta: «¢A través de qué
canales o acciones considera que se podria aumentar la participacion y el didlogo entre los grupos

de investigacion y las personas afectadas?», obteniéndose 12 respuestas.

Redes sociales

Jornadas, reuniones o encuentros entre centros investigadores y afectados (asociaciones)
De todos, tanto presenciales como virtuales, siempre que se impulsen conjuntamente por
las entidades investigadoras como por los colectivos de familias afectadas.

Centros de salud

En reuniones individuales para asi ver los diferentes casos con una mayor concrecion.
Redes sociales y conferencias.

Mayor visibilidad si hay apoyo institucional

Con jornadas presenciales en las que tuvieran relacion efectiva los investigadores y las
personas afectadas

Asociaciones y entidades de atencién directa

RRSS, medios generalistas de alto impacto y charlas cientificas

Grupos predoctorales

Reuniones periddicas, constantes, moderadas. Los focus group de este proyecto, de forma
periédica, con un compromiso por parte de los grupos involucrados.

Imagen 10. Respuestas sobre canales o acciones para aumentar la participaciéon y el didlogo.

Las respuestas ponen de manifiesto la importancia de los contactos presenciales en diferentes
formatos, desde reuniones individuales y grupos de discusidn hasta encuentros, conferencias y
jornadas. No obstante, varias contestaciones hacen referencia a la utilidad de las herramientas

online, especialmente las redes sociales. También se apuntan otras opciones como la actuacion por
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parte de grupos predoctorales, las acciones en centros de salud, las charlas cientificas o la presencia

en medios generalistas.
= Relaciones entre colectivos

En un tercer bloque se abordaron las relaciones entre los diferentes colectivos vinculados al
alzhéimer y las enfermedades neurodegenerativas, en primer lugar, a través de una escala de
valoracion sobre la misma y, en segundo, con una pregunta abierta sobre cdmo mejorarlas. En la
escala de valoracion de 0 a 5, un 60% de las personas encuestadas mostraron una valoracién con

tendencia positiva -de 3 y 4- y un 40% manifestaron una imagen mas negativa - de 1y 2-.

5. ;.Cémo valora la relacién que existe en la actualidad entre los diferentes
colectivos vinculados al alzhéimer y las enfermedades neurodegenerativas?

15 respostes

6 (40%)

3 (20%)

3 (20%) 3 (20%)

0 (0%)

0 1 2 3 4 5

Figura 11. Gréfico de valoracion sobre la relacion entre colectivos.

A la pregunta «¢Como cree que podria mejorarse?» contestaron 10 personas, que pusieron el
foco en la importancia de contar con recursos, mejorar la comunicacién, desarrollar acciones para
visibilizar la enfermedad, establecer reuniones periddicas o ampliar las investigaciones, entre otras

propuestas:

Fomentando espacios de encuentro para compartir informacion

Con mayor comunicacion para la comprensién mutua.

Con mas estudios e investigacion.

Ampliando el personal y los fondos.

Aumentar la convocatoria de eventos, reuniones...

Con mayor conexion entre ambas partes

Conocimiento y compartir experiencias

Con acciones especificas de visibilizacion de la enfermedad

Ayudas econdmicas, promocidn profesional y afianzamiento del futuro profesional
Como se menciona en el punto 4, reuniones periédicas, moderadas y con un compromiso
por parte de las personas que decidan entrar en el colectivo.

Imagen 12. Respuestas opciones para mejorar la relacion.
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Sobre la posibilidad apuntada por los colectivos participantes en otras acciones de didlogo de
crear «una entidad del alzhéimer y las enfermedades neurodegenerativas (mesa sectorial, catedra,
...) para dinamizar la interaccién entre los diferentes colectivos vinculados y la investigacion» las

personas consideraron de forma unanime que se trataria de una opciéon muy interesante.

7. ¢Cual cree que seria el interés de crear una entidad del alzhéimer y las
enfermedades neurodegenerativas (mesa...tivos vinculados y la investigacion?

15 respostes

8 (53,3%)

7 (46,7%)

0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)

0 1 2 3

Imagen 13. Grafico de valoracion sobre el interés de crear una entidad para dinamizar interaccion.

= Mapa del alzhéimer

Finalmente, se incluyd en la encuesta una pregunta sobre el mapa virtual del alzhéimer en la
provincia desarrollado en el marco del presente proyecto, obteniéndose valoraciones muy positivas.
En concreto, se invitaba a los participantes a consultar el mapa e indicar qué colectivos consideraban
que faltaban. De esta forma, se buscaba continuar construyendo el mapa de forma colaborativa. En
esta ocasidn se obtuvieron ocho respuestas, destacando la mayoria que se trata de un mapa muy
completo y apuntando una de ellas el interés de afiadir el ambito familiar y los centros de atencién

primaria.

Me ha parecido muy interesante pero no se me ocurre a quién afiadir.

El ambito familiar, puesto que es el ambito que mas sabe sobre las personas que padecen
alzhéimer ya que son quienes mas tiempo pasan con ellos y también lo sufren.

Aparecen bastantes, no sabria cuales afadir.

Creo que estan todos

Creo que estan todos los colectivos implicados incluidos. Me parece correcto

Centros de atencién primaria

No lo sé, en este momento.

En mi opinidn es muy completo

Imagen 14. Respuestas sobre inclusion de nuevos colectivos en el mapa del alzhéimer.
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=  QOtras cuestiones

El cuestionario se cerrd con una invitacidén a afadir otras cuestiones que se consideraran de
interés, sumando en este caso cuatro aportaciones que ponen de manifiesto la necesidad de

recursos y de un trabajo coordinado y conjunto:

El apoyo real y efectivo a las familias es fundamental. Velar por la dignidad y el bienestar
absoluto de los enfermos ingresados en centros deberia ser también una prioridad. Mi
sensacion es que como ya estan desahuciados, muchas veces con tenerlos sentados, y a
veces sedados es suficiente. La cuestion es que tampoco se invierte en contratar personal
especializado.

Es importante un mayor aporte de recursos econémicos y humanos

Lo he reflejado anteriormente

Busqueda de financiacién, empresas patrocinadoras, voluntad politica de coordinar
esfuerzos y grupos. Es una empresa compleja que debe implicar a distintas disciplinas, la
coordinacién y el apoyo mutuo seria decisivo para el avance.

Imagen 15. Respuestas sobre canales o acciones para aumentar la participacién y el didlogo

4.4. Cuestionarios para personal investigador

El proyecto ha buscado reforzar la participaciéon del personal investigador y conocer su opinién
sobre el interés de favorecer la interaccidn entre todos los colectivos para mejorar la respuesta que
da la investigacidn a sus necesidades y expectativas. Con este objetivo, se remitié un cuestionario a
todos los investigadores e investigadoras que mostraron desde un inicio su interés en el proyecto.
Ademas, con el fin de conocer también la vision de un investigador externo a la comunidad
universitaria de la UJI, se remitid el cuestionario a un destacado experto en el ambito del alzhéimer
como es Javier Burgos, director gerente de la Fundacidon para la Investigacion del Hospital
Universitario y Politécnico La Fe de Valencia. Doctor en Biologia Molecular por la Universidad
Auténoma de Madrid, Burgos ha dedicado su carrera cientifica a la investigacién sobre alzhéimer y
al desarrollo de farmacos. Hasta su nombramiento como director gerente de la Fundacién La Fe y
del Instituto de Investigacion Sanitaria La Fe, ha sido director gerente de Fundacién para la
Investigacion Biosanitaria de Andalucia Oriental (FIBAO Salud), del Instituto de Investigacion
Biosanitaria de Granada (ibs.Granada) y de la empresa biotecnolégica Neuron Bio, compafiia
biotecnolégica centrada en la busqueda de farmacos contra la enfermedad de Alzhéimer y otras

enfermedades del sistema nervioso central.
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Respecto a los grupos de investigacidon de la UJl, respondieron el cuestionario Ana Maria
Sanchez y Paco Ros, del grupo de investigacion en Neurobiotecnologia de la Unidad
Predepartamental de Medicina; Anna Mercedes Vernia, del grupo de investigacion Quality of life
and sustainable development from music and the arts (Q-HEART) del Departamento de Educaciony
Didacticas Especificas; Pilar Molés, del grupo de investigacion sobre la Implicacién de la Enfermeria
en los Cuidados (IMPLICA) de la Unidad predepartamental de Enfermeria, y Francisco Lépez Cantos,

del grupo Com-Ciencia del Departamento de Ciencias de la Comunicacién.

Por otra parte, de los cinco ambitos vinculados al alzhéimer establecidos en el mapa de
stakeholders, -social, administrativo, investigador, empresarial y profesional-, el que tuvo una
menor presencia en las diferentes acciones de didlogo, especialmente en los focus group, fue el
empresarial. Por ello, se ha buscado darle voz en este apartado, remitiendo el cuestionario a la

presidenta de la Cdmara de Comercio de Castellon, Dolores Guillamoén.
Las preguntas y las respuestas de todos ellos se recogen a continuacién.

1. ¢{Qué importancia considera que tiene que las personas o colectivos afectados por una
investigacion dialoguen con los grupos de investigacion? ¢ Qué canales o acciones cree que pueden

ser los mas adecuados?
= Javier Burgos

Resulta esencial que los diferentes profesionales aclaren la situacién actual de la
investigacion en esta enfermedad neurodegenerativa, con especial atencién a los sistemas

de diagndstico y al desarrollo de farmacos.

Desde mi punto de vista cualquier accién que incremente el conocimiento del alzhéimer es
positivo. Es recomendable que los investigadores realicen actividades de divulgacidon
cientifica, y que los neurdlogos/psiquiatras especialistas en la enfermedad respondan a las
dudas que surgen a los familiares de alzhéimer. Es conveniente también generar espacios
de discusién ciudadana, mediante mesas de debate, proyecciones de
documentales/peliculas, promocién de libros especializados, y de cualquier otra accién que

conduzca a comprender la enfermedad.
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=  Ana Maria Sanchez

Altisima importancia. La combinacion de esfuerzos es sinérgica, es decir el resultado de lo
gue se consigue trabajando conjuntamente es mucho mayor que la suma de trabajos por
separado. Reuniones periddicas, quizad en la universidad, con alguien con la preparacién y
perseverancia para convocar estas reuniones periddicas, hasta que sean algo inamovible en

la agenda de todos los colectivos implicados.
= PacoRos

Considero que es fundamental acercar el laboratorio al paciente, no solo para que los
colectivos implicados conozcan de primera mano los trabajos que se estan realizando, sino
también para que el investigador, muchas veces ajeno a la problematica real, deje de mirar
por el microscopio y dirija la mirada hacia los pacientes. La apertura del objetivo y contacto
con el paciente suscita preguntas que no aparecen leyendo articulos o en una consulta con

tiempo limitado.

El principal canal de comunicacidn debiera ser por reuniones presenciales. No obstante, vias
de comunicacién inmediata como redes sociales pueden ser igualmente adecuados para

transmitir el dia a dia.
=  Anna Mercedes Vernia

Es fundamental que colectivos y personas dialoguen, compartan y reflexionen
conjuntamente, que interactuen. El avance de la investigacion también esta en esta parte
social, donde ademas de las opiniones de los investigadores, se tiene en cuenta a la muestra
afectada. Pero, ademas, en una investigacidn de estas caracteristicas, como es el alzhéimer,
estamos todos afectados de manera directa o indirectamente. Todos tenemos familiares,

directos o indirectos, o conocemos a alguien con este tipo de demencia.

En cuanto a los canales, hoy tenemos la suerte o la ventaja (a veces inconveniente) de poder
estar conectados a través de las plataformas digitales, pero, en cualquier caso, esto no es

un tema banal, y no deberia ser un tema de discusién banal, en determinados foros.
=  Pilar Molés

Es importante porque permite conocer las necesidades reales de los afectados a través de

las asociaciones.
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Francisco Lopez Cantos

Desde la perspectiva de la comunicacidn y los estudios CTS (Ciencia, Tecnologia y Sociedad),
es bien conocido hace décadas que las estrategias comunicativas tradicionales que
promueven la «alfabetizaciéon» de la ciudadania, lo que se conoce como «teorias del
déficit», son, ademas de inapropiadas para promover una cultura cientifica socialmente co-
responsable, muy poco eficientes. En ese sentido, las campafas comunicativas en los
medios de comunicacion cldsicos que pretenden tal «alfabetizacién cientifica», como ha
demostrado la investigacion, pueden ser Utiles para promocionar un discurso publico y crear
cierto «xambiente» que puede influenciar en las audiencias, pero sus efectos practicos para

incentivar la accion, y efectivamente promover el cambio cultural, son muy limitados.

Y, por tanto, estd claro que se necesitan estrategias comunicativas mucho mas interactivas
y que establezcan un didlogo entre la ciencia y ciudadania. Es decir, adoptar una perspectiva
mas cercana a lo que en investigacién en comunicacién se denominan teorias de los «usos
y gratificaciones» y que, efectivamente, entienden que, en la comunicacidn, especialmente
la comunicacidn del conocimiento cientifico, no se trata tanto de intentar convencer a las
audiencias de las bondades de la Ciencia sino de establecer un didlogo productivo con la
sociedad para que la investigacién responda a los intereses y necesidades propias de la

ciudadania.

De manera que, y, en definitiva, cualquier estrategia de comunicacién cientifica que
pretenda obtener resultados efectivos debe estar basada en la participacion, y todos los
canales que faciliten la interactividad contribuyen a la promocién de una cultura cientifica
co-responsable que permita abordar los retos contempordaneos de manera adecuada.
Porque, al fin y al cabo, la aplicacién de los resultados practicos de la investigacién debe
contribuir al bienestar y es la propia ciudadania, y los cientificos no son mas que también
ciudadanos que forman parte de la sociedad, quien debe decidir, en Ultima instancia, la
financiacion de las politicas de investigacidn que resulten mds apropiadas para el bienestar

comun.

indice



UNA EXPERIENCIA PARA LA RRI

= Dolores Guillamoén

Desde nuestro punto de vista, el hecho de que las personas afectadas puedan hablar con
investigadores facilita el conocimiento de las necesidades de estos colectivos y favorece

unos objetivos de investigacién centrados en las personas.

Respecto a los canales mds adecuados podria ser foros reales y virtuales entre
investigadores, entidades y personas afectadas para escuchar las necesidades de ambos y

cémo poder aunarlas.

2. En el caso especifico del alzhéimer y las enfermedades neurodegenerativas, écree que se

tienen en cuenta las expectativas, intereses y valores de las personas afectadas?
= Javier Burgos

Probablemente no. Posiblemente el mayor necesitado de informacién es el familiar del
enfermo, y la mayor necesidad se centra en comprender lo que le va a ocurrir al enfermo y
cOmo ese proceso va a impactar en la propia vida del cuidador y/o familiar, tanto desde el
punto de vista personal como laboral. En este caso particular, la ayuda que brindan las

asociaciones de enfermos es esencial.
=  Ana Maria Sanchez

De una manera lejana, si se tienen en cuenta. Pero, lo urgente para los grupos pequefios es
publicar y asi acceder a posible financiacion. A veces lo urgente no te deja tiempo para lo

importante. Frase manida y muy vigente en ambitos universitarios.
= PacoRos

En el caso de la enfermedad de Alzhéimer el abordaje es tan multidisciplinar que la
respuesta es compleja. Por una parte, la investigacion clinica realizada a nivel hospitalario
es por légica mas cercana a la realidad del paciente y, por tanto, tiene, en la mayor parte de

casos, en cuenta a las personas afectadas.

En el caso de la investigacion con modelos animales o eminentemente realizada en el
laboratorio es cierto que es cercana a la problematica de la enfermedad, dado que aborda

la misma, pero quizas no tan cercana al paciente como él espera.
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Anna Mercedes Vernia

Entiendo que dependiendo del grado en que esté la demencia, se podrd o no tener en
cuenta los valores de las personas afectadas, porque conocemos situaciones en la que los
pacientes no son capaces de emitir tales valores. No obstante, el cientifico y su cédigo ético
le situa para elegir la mejor opcién para las personas afectadas. En los casos en que a los
afectados su grado de enfermedad les permite manifestar sus expectativas e intereses,

siempre se debe tener en cuenta por parte de los investigadores.
Pilar Molés

Es posible que las investigaciones que se centran en el aspecto biomédico de las

enfermedades no.
Francisco Lopez Cantos

Todavia se esta lejos de establecer un didlogo efectivo entre ciencia y sociedad, por otro
lado, del todo utdpico en ultimo extremo, pero parece que se estd en el buen camino. Y,
aunque queda mucho por recorrer, el cambio cultural se estd empezando a producir desde

fechas muy recientes.

Sin duda, a ello contribuye el interés creciente entre la propia comunidad investigadora en
los estudios CTS y RRI, en concordancia con la cultura cientifica promovida desde hace
décadas desde la UE, y, aunque por su propia naturaleza los cambios culturales no se
producen mas que a medio-largo plazo, cada vez se estd avanzando mas en la direccién

adecuada.
Dolores Guillamoén

En relacidn a este colectivo, se tiene en cuenta las necesidades de las familias, pero no tanto
de las personas afectadas (debido al propio proceso de la enfermedad, y al hecho de un
diagnéstico tardio, que no permite la expresion de sus necesidades frente a una

enfermedad de la que no tienen conciencia).
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3. Desde su posicion profesional o institucional, écomo valora la relacidn que existe en la
actualidad entre los diferentes colectivos vinculados al alzhéimer y las enfermedades

neurodegenerativas? ¢COmo cree que podria mejorarse?
= Javier Burgos

Estamos frente a una enfermedad que tiene un altisimo impacto social y econémico, y que
va a seguir en aumento en los préximos anos. Creo que es esencial generar planes a largo
plazo para luchar contra esta enfermedad desde todos los prismas posibles, por lo que seria
conveniente impulsar acuerdos politicos para incrementar la visibilidad del problema y
generar espacios de discusién que nos ayuden a disefiar estrategias que minimicen el curso

de la enfermedad.
=  Ana Maria Sanchez

Hasta que empezamos con vuestro proyecto, la comunicacidn era muy poca. La iniciativa de

reunirnos en focus group, o la mesa redonda, ha plantado una semilla que espero germine.

Nos queda formalizar y regularizar las reuniones periddicas. Entre otras cosas para poder

repasar si cada paso que se propuso en la anterior se ha llevado a cabo, o no.
=  Paco Ros

En el caso de la provincia de Castelldn, no tengo una vision suficientemente amplia para
contestar correctamente a esta pregunta. En mi experiencia previa lo que si he detectado
es que las expectativas del paciente, como es légico, distan mucho de los resultados reales
que se pueden alcanzar a nivel de investigaciones que no incluyan ensayos clinicos, esto es,
que estén realizadas con modelos animales. El paciente no valora, en la mayoria de los
casos, el trabajo realizado a nivel de laboratorio puesto que lo percibe como algo lejano a
su problematica mas inmediata. Esta relacidon se podria mejorar mediante la creacion de
entornos integradores y equipos de trabajo multidisciplinar, que conlleven una
representacién no solo por parte de todos los diferentes elementos implicados a nivel de
investigacion (tanto los que desempeiian una labor clinica como los que no trabajan
directamente con pacientes) sino también que incluyan a los pacientes ya sea por

comunicacion directa en charlas o indirecta mediante redes sociales o anuncios.
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Anna Mercedes Vernia

Mi percepcidn es de una lejania importante, da la sensacidn de cada uno va por su cuenta
sin compartir tanto logros como decepciones. Veo en las redes sociales muchas asociaciones
de alzhéimer, pero poca repercusion social. No veo proyectos de mejora de calidad de vida
como sucede en Reino Unido. Seguro que los hay y muy buenos, pero no se visibilizan lo

suficiente, no se comparte. Tampoco entiendo el motivo de ese camino en soledad.

La primera mejora que debo citar es la puesta en marcha de este proyecto de la UJI, que ha
permitido conectar y conectarnos. Pero es muy necesario trabajar desde la colaboracion y
la cooperacion, aunque cada uno desde sus lineas de investigacién, competencias y
contextos, pero dandonos las manos, para apoyarnos y para avanzar con mayor rapidez y

seguridad.
Pilar Molés

En ambito sanitario es necesario mejorar aspectos relacionados con la comunicacion. Podria
mejorarse implicando a los colectivos en la toma de decisiones relacionadas con la

organizacion de los cuidados en estos grupos de pacientes.
Francisco Lopez Cantos

Desde la perspectiva del andlisis del discurso comunicativo parece que ha mejorado la
consideracion social de la enfermedad y, en linea con las acciones institucionales y las
politicas comunicativas desplegadas en los ultimos afios en relacidon a colectivos que
publicamente parecian inexistentes o irrelevantes, se esta promoviendo una aproximacién

a la enfermedad y al enfermo mucho mas adecuada.

En ese sentido, las politicas institucionales y la estrategia discursiva publica estan
contribuyendo a crear el marco adecuado, el kambiente», para que se produzca el necesario
cambio cultural en esa direccidn. Ahora bien, todos esos recursos y esfuerzos serviran de
bien poco si no se establecen los mecanismos adecuados para que se consolide la

participacién co-responsable del colectivo y sea efectiva.

Y cualquier mejora en esa direccion pasa por la constitucion de grupos de trabajo,
comisiones mixtas y cualesquiera otros instrumentos que permita el didlogo. Y no sdlo se

trata de dar voz a los afectados y escucharles desde la tribuna de la Ciencia para darle las

indice



UNA EXPERIENCIA PARA LA RRI

soluciones a sus problemas, sino de que en los drganos que se creen los ciudadanos tengan
capacidad decisoria, por ejemplo, en cuestiones practicas de financiacidon de proyectos de
investigacion y validaciéon de los resultados obtenidos con los recursos econdémicos

asignados.

En ese sentido, y en la escala administrativa que corresponda (en nuestro caso la Universitat
Jaume 1), habria que consolidar un modelo asociativo en el que participen de manera activa

investigadores y afectados, pero, también, el resto de agentes econdmicos y sociales.
Dolores Guillamén

En la actualidad, hay varios y diferentes colectivos trabajando en pro de beneficiar a las
familias y a las personas afectadas, y eso siempre, es una buena noticia; pero, en la mayoria
de ocasiones podria mejorarse con una coordinacion real entre los diferentes recursos que
promueva la atencién a la persona afectada y a la familia sin duplicar servicios y sin
necesidad de dispersar la informacidon en busca de ayuda, en un momento donde lo mas

importante es la atencidn, la informacién concreta y el inicio de tramites al respecto.

4. ¢{Cudles considera que han de ser las prioridades en el campo de la investigacion sobre el

alzhéimer y las enfermedades neurodegenerativas?

Javier Burgos

Basicamente hay tres objetivos para los préximos afios: (i) desarrollar herramientas
diagndsticas mas precisas, menos invasivas y mas econdmicas; (ii) desarrollar farmacos
eficientes, para lo cual hay que revisar las hipotesis del origen de la enfermedad; y (iii)
identificar las causas que producen el alzhéimer para ser mas eficientes en el desarrollo

farmacéutico.
Ana Maria Sanchez

Es dificil establecer esta prioridad, yo trabajo en un laboratorio biotecnoldgico en buscar
causas de degeneracidon para encontrar dianas efectivas, en particular para aquellas

personas donde la prevencion no ha dado resultado.
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Coémo llevar a cabo campafias de prevencidn, habria que empezar en la concienciacion de
lo que son habitos de vida que «protegen» o disminuyen la probabilidad de desarrollar

alzhéimer.

Después protocolos de actuacidén a nivel de ambulatorio y medicina general donde se
«prescriba» el ejercicio (en cualquier variante), el canto, la lectura, el baile, meditacion, qué
comida evitar. Son sélo algunos ejemplos. La voluntad politica en mejorar la prevencion

deberia ser mas patente.
Paco Ros

Esta pregunta que se me formula se escapa a mi capacidad de responderla, por tanto, creo
gue sera incompleta. En primer lugar desde que el ser humano ha tenido que enfrentarse
con algo (colonizaciones, plagas, epidemias,...) se ha aplicado el lema «conoce a tu
enemigo/oponente» y esa es la principal dificultad que subyace tanto a la enfermedad de
Alzhéimer como a muchas de las enfermedades neurodegenerativas. No se sabe qué es lo
que origina la enfermedad, muchas han sido las teorias expuestas y a dia de hoy ninguna ha
sido aceptada por la comunidad cientifica. Por tanto, la prioridad es doble, desde el punto
de vista clinico un diagndstico clinico mds preciso de la enfermedad, en unos estadios mas
iniciales. Desde el punto de vista de la investigacion mas basica, si se me permite la palabra,
la prioridad es identificar el/los agentes causales y desarrollar estrategias de

neuroproteccién y rescate neuronal.
Anna Mercedes Vernia

El primer paso y mas importante, considero que es la prevencién. Se habla mucho de dietas
y habitos saludables, y esto es lo que debe hacerse. Aunque ahora las prioridades se marcan

por las necesidades de recursos econémicos y humanos, pues sin ellos no se podra avanzar.

También es importante que esta prevencion se lleve de la mano de profesionales, por tanto,

es necesaria mucha mas formacién y por consiguiente muchos mas recursos.

Y, sobre todo, compartir entre los diferentes campos cientificos que hoy trabajan por esa

prevencion y la mejora de la calidad de vida.
Pilar Molés

Las que tengan como objetivo mejorar la calidad de vida de pacientes y cuidadores.
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*  Francisco Lopez Cantos

Desde mi posicidn como investigador en comunicacidén no tengo conocimiento especifico
suficiente en relacién a lo que se considera prioritario en dreas como biomedicina o, por
ejemplo, en cuanto al alcance de las acciones legislativas que pudiera ser pertinente
promocionar desde las areas laborales-juridicas, etc. Pero, sin duda y en general, la

prioridad es que la investigacion mejore el bienestar de los afectados en su dia a dia.

En lo que respecta al ambito especifico de la comunicacion la prioridad debe ser facilitar las
herramientas necesarias para que el didlogo colectivo sea fluido, y como tal es la

justificacién propia de este proyecto.
= Dolores Guillamén

Diagnéstico precoz, promocidn en atencidn primaria, y eficacia de los tratamientos.

6. éCree que las investigaciones vinculadas a las enfermedades neurodegenerativas tienen

en cuenta a los colectivos/personas afectadas?

Ante esta pregunta, en la que se pedia una valoracién en una escala del 0 al 5, la mayoria de
investigadores e investigadoras consideran que las investigaciones vinculadas al alzhéimer tienen
algo en cuenta a los colectivos y a las personas afectadas, mientras que uno de ellos entiende que

se tienen en cuenta «mas bien poco».
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éCree que las investigaciones vinculadas a las
enfermedades neurodegenerativas tienen en
cuenta a los colectivos/personas afectadas?

1 Nada 2 Poco 3 Algo 4 Bastante 5 Mucho

Imagen 16. Grafico valorativo sobre la medida en la que se tienen en cuenta los afectados.

7. En el mapa virtual de #Alzhéimer en la provincia de Castellon que hemos realizado de
forma colaborativa équé colectivos o personas vinculadas y/o afectadas cree que faltan? Enlace
al mapa: https://www.uji.es/serveis/scp/ucc/projectes/RRI_2018/Alzheimer-conCiencia/mapa-

alzheimer/

= Javier Burgos

Tal vez los centros de atencion primaria, los cuales son los primeros que atienden a

enfermos.
=  Ana Maria Sanchez

Creo que esta muy completo.
=  Paco Ros

El mapa es muy completo, quizas me plantearia introducir la figura del cuidador o cuidadora.
En el caso de la enfermedad de Alzhéimer, que presenta un deterioro cognitivo severo en
los Ultimos estadios el cuidado puede aportar una informacién sobre la vida diaria del

paciente que este ultimo, lamentablemente, no puede.
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Anna Mercedes Vernia

Creo que estdn todos. Solo faltaria un espacio donde todos pudieran estar conectados y
otro espacio donde se puedan consultar los trabajos que se estdn realizando, actualizados,
y las necesidades que puedan tener los trabajos que estdn en curso, de esta manera, se
podria trabajar de manera interactiva y en tiempo real. Este proyecto considero que ha sido
el primer paso, pero es muy importante que siga adelante, y no se quede en un proyecto

s

mas.
Pilar Molés

Los centros de salud de atencidn primaria, tienen un papel relevante en el cuidado de
personas con alzhéimer, por lo que deberian constar de forma explicita. También seria

interesante contar con empresas sociosanitarias.
Francisco Lopez Cantos

Se da por supuesto que se tiene en cuenta la particular relevancia publica del sistema
comunicativo y los profesionales de la comunicacidn, aunque no aparece ninguna

asociacién, colegio profesional o medio de comunicacién social especifico.
Dolores Guillamoén

Parece un mapa exhaustivo y no parece que falta nada, quizd se podria afiadir empresas o
personas con interés en mostrar su solidaridad y poder ejercer su responsabilidad social con

este colectivo.

8. éCual cree que puede ser la utilidad de este mapa virtual?

Javier Burgos

Tenemos que trabajar para generar un Plan de Alzhéimer, a imagen y semejanza de como
han hecho otros paises o regiones. El primer paso es la identificacion de los actores

implicados en este proceso.
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Ana Maria Sanchez

Mejorar la comunicacion, y como he mencionado antes, conseguir resultados mucho mas

ambiciosos que la suma de cada uno de estos colectivos por separado.
Paco Ros

Creo que es una maravillosa iniciativa para acercar a colectivos que diariamente se ven
lejanos, pero que tienen un nexo comun que es que diariamente no se olvidan de los que
ya olvidan. A partir de este mapa seguro que surgen interesantes vias de comunicacién y

una mayor proximidad entre estos colectivos.
Anna Mercedes Vernia

Nos aporta mucha informacidn para poder conocer quiénes son, qué hacen y dénde estdn
las personas y entidades que trabajan por esta causa. Esto nos permite estar informados e
informar, saber, desde nuestras necesidades, donde dirigirnos y desde nuestras debilidades,
dénde poder demandarlas. Por tanto, considero que es un importante recurso para todas

las partes implicadas, que son muchas.
Pilar Molés

Cuantificar y dar visibilidad al problema social que genera este tipo de enfermedades, a la
vez que permitird crear sinergias en el ambito de la investigacién, puede servir para

aumentar la implicacion de instituciones y aumentar la presencia en la agenda politica.
Francisco Lopez Cantos

Es una herramienta conceptual que establece el marco adecuado para identificar a todos
los agentes implicados y, en ese sentido, es indudable su utilidad para avanzar en el andlisis
de sus relaciones funcionales y, a partir de ello, disefiar acciones concretas y eficientes que

se puedan implementar en la practica.
Dolores Guillamoén

Favorecer la comunicaciény el intercambio de experiencias de forma que se inicie esta labor

de coordinacion.
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4.5. Mesa de debate

Dentro de las acciones de debate, diferentes colectivos vinculados al alzhéimer y las
enfermedades neurodegenerativas, incluidos los grupos de investigacién de la Universitat Jaume |
gue estan trabajando en este dmbito desde diferentes areas de conocimiento, participaron en la
mesa redonda que se celebré el 11 de abril de 2019, en el Menador espai cultural de la Universitat
Jaume I. La mesa de debate «Didlogo y participacion en la investigacion del alzhéimer. Propuestas
para acercar la ciencia a la sociedad» incluyé la presentacion de las conclusiones iniciales del

proyecto «Alzhéimer con Ciencia».

La mesa contd con la participacién de las investigadoras Ana Sanchez, de la Unidad
Predepartamental de Medicina; Anna Mercedes Vernia, del Departamento de Educacién y
Didacticas Especificas; Emilio Marmaneu, presidente de la asociacién AFA Castellon de Familiares
de enfermos de alzhéimer; y Lluis Martinez, coordinador del proyecto Cultura Cientifica y Ciencia
Ciudadana, del Vicerrectorado de Investigacion y Transferencia de la UJI, y estuvo moderada por

Francisco Fernandez Beltran, director del Servicio de Comunicacion y Publicaciones de la UJLI.

Durante la sesidn, la comunidad investigadora y las asociaciones de familiares y personas
afectadas por alzhéimer destacaron la importancia de consolidar cauces de relacién y didlogo
estables entre los grupos de investigacion y los colectivos afectados por el alzhéimer y las
enfermedades neurodegenerativas. El director del Servicio de Comunicacién y Publicaciones abrié
la mesa presentando las primeras conclusiones del proyecto financiado por la Fundacién Espafiola
para la Ciencia y Tecnologia del Ministerio de Ciencia, Innovacion y Universidades. Tanto las
investigadoras participantes en la mesa de debate, Ana Maria Sanchez y Ana Mercedes Vernia, como
el presidente de la asociacidn AFA Castellén, Emilio Marmaneu, valoraron de forma positiva el
proyecto, que ha impulsado diferentes acciones de didlogo y participacién entre colectivos

vinculados al alzhéimer.

La profesora Sanchez, directora del grupo de investigacion de Neurobiotecnologia, resalté
como el proyecto le ha permitido conocer a otros grupos de la Universitat Jaume | que trabajan en
el dmbito del alzhéimer desde perspectivas muy diferentes «y ya hemos empezado a hablar de hacer
proyectos conjuntos». Asimismo, valoré muy positivamente el contacto con profesionales que
trabajan directamente con pacientes de alzhéimer y con sus familiares. «Salir de los laboratorios en
los que investigamos y hablar con las personas y con los pacientes finales es muy enriquecedor», ha

resaltado. En la misma linea, Ana Mercedes Vernia, directora del grupo Q-Heart que investiga la
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utilidad de la musica para mejorar la calidad de vida de los mayores, destacé el interés de trabajar

conjuntamente con otros grupos de investigacién y con otros colectivos vinculados.

Para favorecer el contacto entre los diferentes colectivos, dentro del proyecto se ha
desarrollado el «Mapa virtual del alzhéimer de la provincia de Castellén» con informacién web y de
redes sociales de colectivos pertenecientes a los ambitos cientifico, social, profesional,
administrativo y empresarial, segln explicé Fernandez Beltran, sefalando que se trata de un mapa

vivo y colaborativo abierto a la incorporacién de nuevos colectivos.

Por su parte, el presidente de la asociacién AFA Castellon planted el reto compartido de
convertir a la provincia en un territorio lider en el ambito del alzhéimer, aprovechando las fortalezas
de la provincia en el ambito de las enfermedades neurodegenerativas como, por ejemplo, el hecho
de contar con un tejido asociativo fuerte y consolidado, una unidad de Memoria y Demencias
potente como la del Hospital de La Magdalena, y un centro de ciencia y formaciéon como la

Universitat Jaume | «que es el alma de la ciudad y el alma de la provincia».

Marmaneu destacod la urgencia de que la sociedad se prepare para atender el incremento de
personas mayores, a través de atencion geriatrica y también de una mayor atencién y prevencion
de las enfermedades neurodegenerativas. «Se ha calculado que una persona con alzhéimer le cuesta
al Estado unos 30.000 euros al afo, y en Espafa hay un milldn de personas con alzhéimer», sefiald
Marmaneu, destacando la importancia de invertir en investigacién y prevencion. Asimismo, reclamo
que se tenga en cuenta a las asociaciones de pacientes, «que no nos tengan miedo; queremos

participar y ser escuchados».

Finalmente, el director del Proyecto de Cultura Cientifica y Ciencia Ciudadana de la Universitat
Jaume |, Lluis Martinez, destacé la voluntad de la UJI de acercar la ciencia a la sociedad durante la
clausura del acto, con el que se cierra la primera fase del proyecto que ha incluido, entre otras
acciones, la realizacion de grupos de discusidon con representantes de diferentes colectivos,
entrevista a investigadoras en redes sociales, reuniones entre grupos de investigacién de la UJl y

una encuesta online.

Tanto las fotografias como el video de la mesa de debate se pueden ver a través de la web

«Alzhéimer conCiencia» y en la redes sociales de la UJLI.
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CAPITULO 5
Difusion de las aportaciones

El modelo de la comunicaciéon para la Investigacién e Innovacién Responsables recoge la
importancia de realizar una difusién continuada y transparente en todo momento. Por ello, se han
buscado diferentes mecanismos para dar difusién de las aportaciones planteadas por los colectivos
vinculados al alzhéimer a través de las acciones de didlogo y participacion. Asimismo, se ha realizado

una difusidn continuada de las acciones del proyecto y de sus resultados.
Entre los materiales y contenidos de comunicacion desarrollados se encuentran:

=  Web «Alzhéimer conCiencia». En el canal online ubicado en el espacio web de la UJl se ha
ido subiendo de forma cronoldgica la informacién sobre cada una de las acciones

desarrolladas.

= Audiovisuales de produccion propia. En este apartado se encuentran los videos
correspondientes a los dos Facebook Live, la grabacion de la mesa de debate «Dialogo y
participacién en la investigaciéon del alzhéimer. Propuestas para acercar la ciencia a la
sociedad» celebrada en el Menador y la videonoticia informativa sobre los resultados del

proyecto.

= Audiovisuales realizados por estudiantado. En colaboracion con el grupo de investigacion
Com-Ciencia se ha planteado al alumnado del Grado de Comunicacién Audiovisual la
realizacion de videos relacionados con la investigacion sobre alzhéimer en la Universitat
Jaume |. La colaboracidon se enmarca ademds en el programa de divulgacién cientifica
Labcom-ciencia impulsado por la Unidad de Cultura Cientifica y de la Innovacién (UCC+i) y
el Departamento de Ciencias de la Comunicacién de la UJI que permite al estudiantado
producir videos de contenido cientifico como trabajo de las asignaturas impartidas por el

profesor Francisco Lopez Cantos.
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Productos radiofdnicos. Las diferentes acciones desarrolladas en el marco del proyecto se
han incluido como noticia en los boletines informativos de la emisora de la universidad VOX
UJI Radio. Ademas, se ha desarrollado un reportaje de radio en el programa quincenal de

divulgacion de la emisora universitaria «Una finestra a la ciencia».

Notas de prensa. Las acciones del proyecto y las aportaciones realizadas por los colectivos
afectados por el alzhéimer se han recogido y difundido a través de diferentes notas de

prensa.

Correos informativos. La realizacidon del mapa de stakeholders ha permitido establecer una
base de contactos de colectivos vinculados a la ciencia con los que se ha mantenido una
relacion continuada a través de correos. En este sentido, han sido especialmente
significativos y enriquecedores para el proyecto los contactos mantenidos a través de
correos con los grupos de investigacion de la UJI vinculados al alzhéimer, asi como con las

personas participantes en los grupos de discusion.

Comunicacidn en redes sociales. La difusidon de todas las acciones se ha reforzado a través
de las redes sociales de la UJI, especialmente mediante los canales de la Universidad en
Facebook, Twitter, LinkedIn y YouTube. Las redes sociales han sido precisamente las
protagonistas de algunas acciones como las entrevistas via Twitter, los Facebook Live o la

realizacidon de la encuesta online.

Ponencias y presentaciones en jornadas y congresos. De cara a un publico especializado o
interesado en la comunicacién de la ciencia y en el desarrollo de la RRI, los resultados del

proyecto se han llevado a diferentes jornadas y congresos. Es el caso de las Il Jornadas sobre

Responsabilidad Social Universitaria (RSU) e Investigacion e Innovacion Responsables

celebradas en la Universitat Jaume | los dias 29 y 30 de noviembre de 2019 en las que Ana
Maria Sanchez, directora del grupo de investigacién Neurobiotecnologia de la Universitat
Jaume |, explicd su experiencia como participante en el proyecto «Comunicacién para el
desarrollo de la RRI: Una experiencia aplicada en biotecnologia contra el alzhéimer» dentro

de la mesa redonda «La RRI en la practica: retos y oportunidades».

Ademas, los resultados se presentaran en el congreso XXV Congreso Internacional de la
Sociedad Espafiola de Periodismo (SEP) que se celebrara en Bilbao los dias 30 y 31 de mayo

de 2019 y también se han propuesto para la realizacién de una comunicacién en el VI
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Congreso de Comunicacion Social de la Ciencia que tendra lugar en Burgos del 9 al 11 de

octubre de 2019.

=  Publicacién online y articulos cientificos. La presente publicacién favorece una informacién
completa y en abierto sobre el desarrollo de todo el proyecto y sus resultados. Del mismo
modo, las principales conclusiones seran analizadas y puestas en valor para su difusién en

revistas de caracter cientifico con el fin de favorecer la transferencia de resultados.
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CAPITULO 6
Conclusiones en torno a la investigacion del alzhéimer

Del didlogo establecido con los colectivos del Mapa de Stakeholders del Alzhéimer en la
provincia de Castellén a través de focus groups, encuestas, cuestionarios y mesas de debate se
desprenden algunos aspectos en los que existe un consenso general. Destacamos a continuacion las
principales expectativas y aspectos puestos de manifiesto a partir de las acciones de comunicacion

y didlogo para el fomento de la Investigacion e Innovacidon Responsables en el dmbito del Alzhéimer.

=  Ampliacion del ambito de actuacidon. Posibilidad de extender a enfermedades
neurodegenerativas los estudios y acciones a desarrollar, teniendo en cuenta la dificultad

del diagnéstico y la heterogeneidad de la enfermedad.

= Prioridades en los objetivos de la investigacidon. Deteccién precoz, cura del alzhéimer y
mejora de la calidad de vida han aparecido de forma reiterada como las prioridades claves
de la investigacion del alzhéimer para los diferentes colectivos. En este sentido, cabe
destacar la coincidencia con los objetivos expresados por el investigador Javier Burgos para
los préximos afios: desarrollar herramientas diagndsticas mas precisas, menos invasivas y
mas econdmicas; desarrollar farmacos eficientes, para lo cual hay que revisar las hipoétesis
del origen de la enfermedad; e identificar las causas que producen el alzhéimer para ser

mas eficientes en el desarrollo farmacéutico.

= Censo de pacientes y de sus necesidades. Los focus group pusieron de manifiesto el interés
de diferentes colectivos en el desarrollo de un censo realista del nimero de personas con
enfermedades neurodegenerativas y de su evolucidon con el fin de prever los recursos
profesionales y materiales necesarios. Asimismo, se plantea la relevancia de estudiar las
necesidades reales de las personas con alzhéimer y de sus familiares en los diferentes

momentos de desarrollo de la enfermedad para poder plantear un mapa de necesidades.
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Formacidn de futuros profesionales. En la encuesta, en los grupos de discusién y en la mesa
de debate se ha destacado de forma reiterada la necesidad de aumentar la formacién de
profesionales que puedan trabajar con las personas con alzhéimer y con sus familiares. En
este sentido, se destaca el previsible incremento de personas con alzhéimer en los préximos

afios ante el envejecimiento de la poblacién.

Incremento de recursos. Los diferentes actores vinculados al alzhéimer coinciden en sefialar
la importancia de ampliar los recursos humanos, materiales y econdmicos en todos los
ambitos, desde el sanitario y el social hasta el campo de la investigacién y la formacion,
entre otros. Sobre los recursos, se plantea la necesidad de que exista una buena

coordinacién a la hora de gestionarlos y administrarlos.

Importancia del didlogo para mejorar la investigacion. Mantener un didlogo entre todos
los colectivos vinculados al alzhéimer se ha visto como una oportunidad para mejorar la
investigacion en todos los frentes y, especialmente, en todo lo referente a la mejora de la
calidad de vida del paciente y su entorno, asi como en avances hacia el diagndstico precoz
a través de las nuevas tecnologias y de estudios a largo plazo. Tanto desde la comunidad
investigadora como desde los colectivos afectados se ha resaltado la importancia de
mantener una relacién fluida, reivindicando las asociaciones de pacientes la importancia de

ser escuchados y tenidos en cuenta.

Interaccidon principalmente presencial. Entre los espacios de didlogo y comunicacion
planteados, hay un consenso general sobre el papel clave de las acciones presenciales como
mesas de debate, charlas cientificas, proyecciones de documentales/peliculas, promocion
de libros especializados, encuentros, conferencias y jornadas. También se menciona como
opcion de gran utilidad las reuniones individuales y los grupos de discusidn realizados con
periodicidad. Adema3s, se plantea el interés de facilitar el contacto a través de redes sociales

y otras herramientas online.

Visibilizar la enfermedad. Las acciones de didlogo aparecen ademds vinculadas a
actividades que permitan a su vez comprender mejor el alzhéimer. En este sentido, los
colectivos demandan visibilizar las enfermedades neurodegenerativas de una forma realista
para sensibilizar a la sociedad sobre los efectos de la misma vy facilitar la aceptacién por

parte de pacientes y familiares.
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= Desarrollo de una estructura estable de coordinacion y debate. En los diferentes foros de
didlogo se ha reiterado la idea de establecer una estructura (catedra, mesa sectorial, ...) que
permita mantener una relacién continuada entre los diferentes colectivos vinculados con el
fin de enriquecerse, conocer los otros puntos de vista y mejorar en todos los ambitos. Sobre
este punto, se ha puesto de manifiesto la necesidad de contar con recursos econémicos
para poder desarrollar esta estructura, lo que requiere de voluntad politica y apoyo

empresarial.

= Liderazgo de la provincia de Castellén. Desde los diferentes colectivos, y especialmente
desde la asociacién de pacientes y familiares AFA Castelldn, se ha defendido la oportunidad
y el interés de fomentar el liderazgo de la provincia de Castelldon en el alzhéimer vy las
enfermedades neurodegenerativas aprovechando las fortalezas existentes en ambitos

como el sanitario, el asociativo y el universitario.

= Utilidad del mapa virtual del Alzhéimer. Las personas que han participado en los procesos
de didlogo han coincidido en destacar el interés del «Mapa virtual del alzhéimer en la
provincia de Castellon» desarrollado, entendiendo que puede favorecer la comunicacién y
una mayor proximidad entre los diferentes colectivos. Asimismo, se resalta la importancia
de identificar a los actores implicados como primer paso para el desarrollo de un Plan de

Alzheimer como el existente en otros paises y regiones.
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CAPITULO 7
Reflexiones para la implantacion de la RRI
desde la comunicacion

El desarrollo del proyecto Comunicacion para el desarrollo de la investigacion e innovacion

responsables: una experiencia aplicada en biotecnologia contra el alzhéimer ha posibilitado llevar a

la practica el modelo de comunicacidn para el fomento de la RRI desarrollado por la Universitat

Jaume | a través de los estudios previos respaldados por FECYT (Fernandez Beltran et al, 2017; Garcia

Marza et al. 2017 y 2018). Del resultado de esta experiencia se pueden establecer algunas

reflexiones dirigidas a favorecer la RRI desde la gestién de la comunicacién, entre las que destaca la

validacién de las fases y acciones previstas en el protocolo de comunicacidn. Las conclusiones sobre

cada una de estas fases de se recogen a continuacion.

Mapa de Stakeholders colaborativo y abierto como herramienta clave para fomentar la
interactuacion entre los colectivos afectados. El mapa de stakeholders ha permitido, en
primer lugar, determinar los colectivos y personas implicadas en las acciones de didlogo
entre ciencia y sociedad, asi como elaborar una base de contactos de gran utilidad. Pero
mas alld de este objetivo inicialmente previsto, la decision de realizar un mapa virtual
publico y enlazado con las webs y redes sociales de los colectivos que aparecen ha
amplificado de forma notable su utilidad, favoreciendo el contacto y la interaccién entre los
mas de 80 colectivos relacionados. Asimismo, cabe destacar la importancia de ir
ampliandolo a través de las propias acciones de didlogo, hasta conseguir un mapa realizado
de forma colaborativa. Hay que matizar que se ha buscado desarrollar un mapa de
colectivos concretos con los que se pueda contactar, lo que ha dejado fuera algunos actores
de interés apuntados por los participantes como familiares o cuidadores. No obstante, se
entiende que estos pueden estar representado por colectivos especificos como las

asociaciones de familiares o los profesionales.
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La informacion proactiva como oportunidad para establecer sinergias entre grupos y
visibilizar la oferta investigadora. La voluntad de ofrecer a la sociedad una informacién
completa sobre la investigacion que se desarrolla en la Universitat Jaume | desde diferentes
ambitos de conocimiento ha permitido localizar y reunir a diferentes grupos, la mayoria de
los cuales desconocian el trabajo desarrollado por los otros. Este contacto ha permitido
establecer sinergias y abrir vias de colaboracién entre las investigaciones de diferentes
areas. Ademas, el hecho de agrupar la informacién sobre las investigaciones sobre el

alzhéimer en un espacio web favorece la difusién de la informacidn.

Utilidad del didlogo entre los colectivos afectados para mejorar la investigacion. Las
acciones de participacion y didlogo establecidas muestran la necesidad de combinar tanto
acciones en linea como presenciales. Aunque los medios digitales suponen una ventaja a la
hora de difundir resultados o como herramienta de interaccidn con los diferentes publicos,

la experiencia como las acciones presenciales resultan fundamentales.

e Efectividad de las reuniones y debates presenciales. Los grupos de discusion ofrecen
una herramienta valida de analisis cualitativo de las demandas y expectativas de los
grupos de interés. La interaccion de los publicos afectados en un grupo reducido y
seleccionado por perfiles permite analizar mas facilmente la diversidad de
opiniones y plantear ciertos temas claves para asi poder establecer cudles son las
principales necesidades y expectativas de los grupos de interés. Asimismo, las

mesas de debate posibilitan abrir al publico y a la sociedad en su conjunto el debate.

e Interés de mecanismos de participacion no presenciales como complemento. A
partir de la informacion recibida en los grupos de discusion ha resultado de interés
establecer otros mecanismos de participacion no presenciales como encuestas
online y cuestionarios a expertos y expertas remitidas a través de correo
electrénico. Estas acciones, aunque dan siempre la opcion de respuestas abiertas,
permiten dirigir el didlogo a las cuestiones que se consideran especialmente
relevantes. A nivel de participacidén, cabe destacar que se ha obtenido una
respuesta proporcionalmente mas elevada en los cuestionarios enviados de forma
personalizada que en la encuesta difundida a través de redes sociales. También en
las entrevistas realizadas a las investigadoras a través de redes sociales, la

participacion, a través del planteamiento de preguntas por parte de los usuarios, ha
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sido mas baja de lo esperada. No obstante, esto no descarta la utilidad de las

acciones a nivel comunicativo gracias a la repercusion alcanzada.

= Difusion de aportaciones de forma abierta y transparente. De cara a difundir las
aportaciones, se confirma el interés de los canales digitales por favorecer una comunicacion
abierta, accesible y trasparente. En este sentido, se valora de forma positiva la agrupacién
de todas las informaciones y resultados del proyecto en un Unico espacio web. No obstante,
la creaciéon de una canal online no tiene valor si no se acompafna de otras acciones de
comunicaciéon que ayuden a difundirlo entre los publicos de interés a través de
hipervinculos. De ahi la importancia de recurrir a otros contenidos de comunicacién como
notas de prensa, videos y reportajes de radio, y a su difusién a través de medios de
comunicacion propios y externos, incluidos medios online y redes sociales. Asimismo, cabe
destacar la utilidad de mantener informados de forma permanente a los stakeholders a

través de correos personalizados.

= Rendicion de cuentas y consolidacién de espacios de didlogo. El modelo de comunicacién
se plantea como una estructura circular, en la que la respuesta de la comunidad
investigadora a las expectativas de los grupos de interés da pie a nuevos didlogos. En este
sentido, desde los diferentes colectivos se ha reiterado la necesidad de consolidar
estructuras estables que garanticen un didlogo regular y permanente. Grupos de trabajo,
comisiones mixtas, mesas intersectoriales o catedras, son algunas de las opciones que han
planteado para que exista una continuidad en el didlogo. Los colectivos de afectados
reclaman ademas mecanismos para que sus aportaciones sean tenidas en cuenta. «No sélo
se trata de dar voz a los afectados y escucharles desde la tribuna de la ciencia para darle las
soluciones a sus problemas, si no de que en los drganos que se creen los ciudadanos tengan
capacidad decisoria, por ejemplo, en cuestiones practicas de financiacidon de proyectos de
investigacion y validacion de los resultados obtenidos con los recursos econdémicos

asignados», argumentan.

A partir de la experiencia desarrollada, cabe concluir que el impulso del didlogo resulta
ventajoso para todas las partes y enriquece la investigacidon, segun han destacado los diferentes
colectivos participantes en el proyecto. Personal investigador, profesionales, administraciones,
empresas y sociedad, consideran que este tipo de acciones resultan enriquecedoras, valorando de

forma positiva la aplicacion del protocolo y un proyecto «que ha permitido conectar y conectarnos».
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Asi lo ponen de manifiesto algunas de las opiniones recogidas a través de cuestionarios, encuestas

y focus group:

«La combinacidn de esfuerzos es sinérgica, es decir el resultado de lo que se consigue

trabajando conjuntamente es mucho mayor que la suma de trabajos por separado».

«Es fundamental que colectivos y personas dialoguen, compartan y reflexionen

conjuntamente, que interactien».

«Es muy necesario trabajar desde la colaboracion y la cooperacién, aunque cada uno
desde sus lineas de investigacién, competencias y contextos, pero dandonos las manos, para

apoyarnos y para avanzar con mayor rapidez y seguridad».

«La apertura del objetivo y el contacto con el paciente suscita preguntas que no

aparecen leyendo articulos o en una consulta con tiempo limitado».

«Todos los canales que faciliten la interactividad contribuyen a la promocién de una
cultura cientifica co-responsable que permita abordar los retos contemporaneos de manera

adecuada».

«El hecho de que las personas afectadas puedan hablar con investigadores facilita el
conocimiento de las necesidades de estos colectivos y favorece unos objetivos de

investigacion centrados en las personas».

«Crear sinergias en el ambito de la investigacion, puede servir para aumentar la

implicacion de instituciones y aumentar la presencia en la agenda politica»

«Este es el tipo de actividades que enriquecen, el problema es que el tiempo que se
nos va en gestion, papeleo, burocracia, desgaste por temas de mal funcionamiento
institucional, hacen que estas cosas queden relegadas a "mas tarde"; "cuando tenga

tiempo" "cuando acabe esto" etc.»

Ante los buenos resultados alcanzados, las personas participantes reivindican la consolidacion
de espacios y canales de didlogo entre ciencia y sociedad permanentes, que permitan una
interaccion que enriquezca los procesos y resultados cientificas. La importancia otorgada por las
personas participantes a las acciones de comunicacion, didlogo y participacidon confirma el interés
de favorecer desde el ambito de la comunicacion el avance hacia una investigacidon e innovacion

mas responsables, alineadas con los valores, expectativas y necesidades reales de la sociedad.
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