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SERIE SOBRE RECERCA RESPONSABLE

Participacié en recerca: per qué i com

Resum de la Jornada SARIS sobre Participacié del Pacient
en Recerca

“En la meva experiéncia, quan investigadors i pacients s‘ajunten, hi ha un punt d’inflexié quan cau el bo-

ligraf de la ma i el dialeg esdevé verdaderament obert”

Derek Stewart, director de Public Engagement del NIHR BRC de Nottingham, va
exposar les raons per incorporar la participacié del pacient en la recerca:

Enriquir la recerca
amb diversitat de
perspectives

Enriquir visions vol dir obrir perspectives. El llenguatge i la comprensié i les
expectatives sén importants

Els grans temes que
preocupen la societat

Democracia participativa, Us dels recursos publics, confianca, decisions compartides

Tots els actors se’'n
beneficien

Investigadors — la vida real entra a la recerca

Financadors — assegurar que els recursos estan ben emprats

Gestors de recerca — més confianca en la captacio de pacients

Pacients i public general — participar a definir el futur

Planificador i govern — demostra impacte tangible de les decisions en politiques

Canvis socials -
desenvolupament
de tecnologies
digitals i Internet

Més accés a informacidé i comunicacio, incloent estudis oberts
Apoderament dels moviments de pacients a través de les xarxes
Drets humans i expectatives mes rapidament comunicades

Menys deferéncia amb I'autoritat

Les noves politiques
cientifiques més
obertes

Desenvolupament de recerca , programes de financament, sol-licituds de recerca,
comités d’avaluacio, governanca

Millor recerca i
millors investigadors

Prioritats de recerca més apropiades

Preguntes de recerca mes rellevants

Millores en els criteris d'inclusio i exclusio

Resums més comprensibles (lay summaries) i fullets informatius per a pacients
Seguretat etica

Financadors orientats al valor per als pacients

Millor qualitat de les mesures de resultats

Sostenibilitat dels plans de reclutament

Interpretacié de les dades
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PROPOSTES A CURT | MITJA TERMINI

Aguestes son les propostes de grups de discussio participatius que incorporen quatre visions diferents (com
a investigadors, pacients, planificadors i avaluadors). Van orientades a qui financa, planifica i avalua en
recerca de salut (Departament de Salut i AQUAS), a la comunitat investigadora i als instituts i centres que
la gestionen i planifiquen a Catalunya.

Incorporar pacients a les comissions d‘avaluacié.

Incloure un pla de comunicacié cap a la societat (a part de les publicacions cientifiques)
en les sol-licituds.

Presentar els projectes de recerca amb |’aval d’alguna societat o associacié de pacients
aliena, de manera similar a les acceptacions dels comites étics.
Convocatories

e Crear un comité ad hoc per a la definicio dels criteris de rellevancia social de les
del PERIS .

comissions d'avaluacié.

Incorporar els ciutadans en la prioritzacié dels ambits de coneixements de les
convocatories.

Elaborar recomanacions per a les agéncies governamentals per facilitar la incorporacié de
la ciutadania en I'avaluacié de la recerca.

Dissenyar i desenvolupar formacié per a investigadors i pacients

Elaborar una guia de bones practiques per a investigadors i pacients.

Crear un programa del ciutada expert en recerca (similar al Pacient Expert).

fi

Aprofundir en un canvi estructural en la governanca de les institucions incorporant

- acients o persones no expertes en carrecs de participacié, organs de governanca, etc.
Planificadors/ : . g . : E J

avaluadors

Generar espais de reflexié per decidir com s’aborda un problema de salut.

Potenciar interaccions bidireccionals entre pacients o associacions de pacients

Els centres de recerca haurien de tenir alguna opcié perque les associacions de pacients
poguessin aportar les seves idees o els investigadors consultar els pacients.

Designar/identificar persones que facin d’ambaixadors dins les institucions de recerca per
potenciar la implicacié del pacient i que podrien acostar els investigadors i els pacients.
Instituts i centres o
de recerca
en salut

Generar espais de reflexié per decidir com s’aborda un problema de salut.

e Crear comites de pacients i incorporar-los com a drgans consultors de les direccions
cientifiques.

Aprofundir en un canvi estructural en la governanca de les institucions incorporant
pacients, tenir oficines i equip técnic, carrecs de participacié, drgans de governanca, etc.

La Jornada SARIS sobre Participacié del Pacient en Recerca va tenir lloc al Palau Macaya de Barcelona el
4 d'abril de 2018.
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