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onstanza  Jacques-Aviñóa,b,∗, Mariona  Pons-Viguésc,d, Jasmine  Elsie  Mcghiea,e,
srael  Rodríguez-Giralt f,  Laura  Medina-Peruchaa,b, Vinita  Mahtani-Chuganig,
nriqueta  Pujol-Riberaa,b y  Anna  Berenguera  Ossóa,b,d

Fundació Institut Universitari per a la Recerca a l’Atenció Primària de Salut Jordi Gol i Gurina (IDIAPJGol), Barcelona, España
Universitat Autònoma de Barcelona, Bellaterra, Cerdanyola del Vallès (Barcelona), España
Servei Català de la Salut (Catsalut), Barcelona, España
Universitat de Girona, Girona, España
Unitat Docent Institut Català de la Salut, Barcelona, España
Internet Interdisciplinary Institute (IN3), Universitat Oberta de Catalunya, Castelldefels (Barcelona), España
Unidad de Investigación HUNSC y Gerencia de Atención Primaria, Santa Cruz de Tenerife, España

nformación  del  artículo

istoria del artículo:
ecibido el 2 de agosto de 2019
ceptado el 26 de agosto de 2019
n-line el xxx

alabras clave:
nvestigación
articipación del paciente
articipación de los interesados
articipación de la comunidad
iencia
olítica
quidad en salud

r  e  s  u  m  e  n

La  participación  pública  en  los proyectos  de  investigación  es  un  ámbito  emergente  en  España  y  en  los
países  latinoamericanos.  Existen  cinco  tipos  de  proyectos  según  el grado  de  implicación  que  las  personas
participantes  tienen  en  los procesos:  contributivos,  colaborativos,  cocreados,  contractuales  e indepen-
dientes.  Para  promover  la participación  pública  en  los  equipos  de  investigación  del  ámbito  de  la  salud  es
necesario  redefinir  sus  prácticas  y sus  competencias.  Para  ello,  puede  ser  útil  formularse  preguntas  en las
diferentes  fases  de  la  investigación,  así  como  desarrollar  estrategias  que  incluyan  audiencias  que  cuenten
con  menos  canales  de  participación  en  pro  de  favorecer  la equidad  en  salud.  Esta  forma  de  hacer  ciencia
permite  reunir  experiencia  y experticia  priorizando  y adecuando  la investigación  a las  necesidades  de  la
población,  lo  que  aumenta  su capacidad  transformadora  y el  impacto  social  de  sus  resultados.

©  2019  SESPAS.  Publicado  por  Elsevier  España,  S.L.U.  Este  es  un  artı́culo  Open  Access  bajo  la licencia
CC BY-NC-ND  (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Public  participation  in  research  projects:  ways  of  creating  collective  knowledge
in  health
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a  b  s  t  r  a  c  t

Public  participation  in  research  projects  is an emerging  area  in Spain  and Latin  American  countries.
There  are five  types  of  projects  according  to the degree  of involvement  that  the  participants  have  in
the  processes:  contributory,  collaborative,  co-created,  contractual  and  independent.  In order  to  promote
public  participation  in  health  research  teams,  their  practices  and  competencies  need  to  be redefined.  To
this end,  it may  be useful  to  ask  questions  in  the  different  phases  of the  research,  as well as  to  develop
cience

olicy
ealth equity

strategies  that include  audiences  that  have  fewer  channels  of  participation  in  favour  of favouring  equity
in health.  This  way  of doing  science  allows  gathering  experience  and  expertise  prioritizing  and  adapting
the  research  to  the  needs  of the  population,  which  increases  its  transforming  capacity  and  the social
impact  of  its results.

©  2019  SESPAS.  Published  by Elsevier  España,  S.L.U.  This  is an  open  access  article  under  the CC
ntroducción

La participación pública en proyectos de investigación es un
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mbito emergente en España y en los países latinoamericanos. Se
elaciona con la denominada «ciencia ciudadana» y, en el ámbito de
a salud, con la Patient & Public Involvement (término utilizado sobre

∗ Autor para correspondencia.
Correo electrónico: cjacques@idiapjgol.info (C. Jacques-Aviñó).
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todo en el Reino Unido)1. Consiste en la promoción de la investi-
gación «con» o «por» las personas que utilizan o pueden utilizar los
servicios de salud2, y garantiza que la investigación sea transfor-
madora y generadora de un impacto social1. Además, en la medida
en que las personas forman parte de la priorización, el diseño, la
ejecución y la diseminación de un proyecto se potencian la gober-
en los proyectos de investigación: formas de crear conocimiento
19.08.010

nanza, la traslación y la rendición de cuentas de las instituciones
investigadoras2,3. Asimismo, identificar y hacer partícipes a dife-
rentes actores sociales es un derecho legal que se corresponde con
la prioridad del Programa Horizonte 2020 de la Comunidad Europea
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e fomentar la «investigación e innovación responsable», permi-
iendo que los resultados sean más  acordes a las necesidades y a las
xpectativas de la sociedad civil.

Según equipos de investigadores de atención primaria de la
alud, esta estrategia sería útil, innovadora y viable, pero exige
n cambio del paradigma jerárquico4. Se plantea la transforma-
ión de la cultura científica unidireccional a un modelo dialógico

 más  participativo. Esto implica compartir el control, las decisio-
es y las responsabilidades de la investigación si lo que se desea
s disminuir las desigualdades sociales en salud5, así como favore-
er canales de empoderamiento de las personas para otorgarles un
apel relevante en cuanto a las experiencias y el conocimiento que
ienen en relación con los fenómenos de estudio.

Desarrollar la participación pública en los proyectos de inves-
igación comporta el uso de referentes, herramientas y directrices
e participación diversos6. Puede variar en el tipo de participantes
general o específico) o en las motivaciones para llevarla a cabo7.
or ello, el objetivo de esta nota es presentar diferentes tipos de par-
icipación pública en los proyectos de investigación en el ámbito de
a salud, centrados en la implicación que las personas tienen en los
rocesos en los que se involucran. Este trabajo es fruto de la revi-
ión de esta materia y de la reflexión crítica realizada por el equipo
nvestigador.
Cómo citar este artículo: Jacques-Aviñó C, et al. Participación pública 

colectivo en salud. Gac Sanit. 2019. https://doi.org/10.1016/j.gaceta.20

xposición del método y ejemplos prácticos

La participación pública implica que toda persona afectada
 interesada por un problema de salud y sus determinantes

abla 1
jemplos de participación pública en investigación en salud según el tipo de proyecto

Tipo de proyecto Ejemplo 

Proyectos
contributivos

La app mosquito alert, creada para ayudar a detectar y monitoriz
tigre y el mosquito de la fiebre amarillas, vectores que transmite
enfermedades como el Zika, el Dengue y el Chikungunya. Las per
la  presencia de los mosquitos mediante fotografías realizadas co
desde cualquier punto geográfico. La información será posteriorm
por expertos y las personas participantes pueden tener acceso a 

Proyectos
colaborativos

El  proyecto DIPEx (Database of Individual Patients’ Experience of il
una relación entre una base de datos que contiene experiencias 

que  sufren alguna enfermedad con información basada en evide
científicas. Se realizan entrevistas cualitativas a pacientes y cuid
mediante la colaboración de diferentes agentes clave. Para llevar
propuesta se solicita la colaboración de un grupo de consultores
sanitarios, profesionales de otras áreas, grupos de voluntarios y 

otros, que revisan y actualizan regularmente toda la información

Proyectos
cocreados

Proyecto que utiliza investigación-acción participativa desde un
feminista para estudiar cómo la planificación urbana condiciona
y  nocturna. Cobran importancia la vida cotidiana y las experienc
como fuente de conocimiento. El equipo de investigación estuvo
por  29 mujeres, de las cuales seis (grupo de seguimiento) perten
organizaciones que proporcionan servicios a mujeres y que cont
24  restantes que trabajaban de noche (una persona pertenecía a
seguimiento y de noche).

Proyectos
independientes

Ante la preocupación y la frustración, por parte de activistas del 

mama,  sobre la exposición de esta enfermedad y la lentitud de lo
epidemiológicos, buscaron ayuda económica a través de político
desarrollar estudios con preguntas de investigación que no se ha
formulado. Se crearon dos importantes estudios promovidos por
(Long Island study y Cape Cod study) que proporcionaron nuevos 

la  investigación participativa basada en la comunidad.

Proyectos
contractuales

La  AIDS Coalition to Unleash Power (ACT UP) es un movimiento so
emergió en los años 1980 con el inicio de la pandemia del VIH/si
de  la visibilidad de un grupo de activistas que presionaron para c
legislaciones favorables, promover investigación científica y mej
asistencia de las personas que vivían con VIH/sida. Con ello se lo
investigación de los tratamientos antirretrovirales, así como su a
exigir la reducción de su coste.
 PRESS
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(independientemente de su edad, origen o condición social) pueda
formar parte de un proyecto de investigación y tenga algún grado
de influencia en las decisiones de interés. Este tipo de iniciativa
puede realizarse en estudios con metodología cualitativa o cuan-
titativa. La participación pública en los proyectos de investigación
no debe confundirse con utilizar técnicas participativas para
la recogida de datos8 ni con informar a la población sobre los
resultados de un estudio.

Según la relación que tienen los equipos investigadores con los
procesos participativos, se presentan cinco tipos de proyectos1 y
sus respectivos ejemplos (tabla 1). En todos los casos, considerar el
contexto socioeconómico y cultural, así como generar espacios de
comunicación abierta, flexible e informal, son aspectos clave para
crear vínculos y mejorar la comprensión de la investigación por
parte de las personas participantes y de los equipos investigadores.
También es relevante promover valores como el respeto, la agencia,
la pluralidad, la transparencia y la justicia social.

Proyectos contributivos

Son diseñados por equipos investigadores y las personas contri-
buyen mediante la recopilación de datos. A través de una campaña
de comunicación y de sensibilización, la población participa en
la observación de un fenómeno recogiendo información. Cobra
en los proyectos de investigación: formas de crear conocimiento
19.08.010

importancia el uso de las nuevas tecnologías, ya que permiten obte-
ner datos a gran escala y en tiempo real. Los datos finales son
validados por los equipos investigadores y los resultados se comu-
nican a las personas participantes y a la sociedad en general.
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Tabla 2
Preguntas clave que favorecen la reflexión sobre la participación pública en diferentes fases de la investigación para proyectos contributivos, colaborativos y cocreados

Fase de la investigación Preguntas-indicadores de participación pública

Antes de iniciar el proyecto • ¿Por qué se desea la participación pública en los proyectos de investigación?
•  ¿Quién debe participar?
•  ¿Cuál podría ser la motivación para participar en un proyecto?
•  ¿Se necesitan conocimientos específicos o formación durante el proyecto para las personas participantes?
•  ¿El método de investigación es compatible para la participación pública?
•  ¿Cuáles son las directrices legales o éticas que deben considerarse?
•  ¿Cómo se abordan las relaciones de poder al poner en diálogo experticia y experiencia?
•  ¿Qué papel tendrán las personas participantes para que el proyecto sea sostenible?

Diseño  • ¿Se consideran y pactan las prioridades y las necesidades de la población en el proyecto?
•  ¿Se deciden conjuntamente las preguntas y los objetivos de la investigación?
•  ¿Se incorporan formas de reconocimiento de las aportaciones de la población participante (autoría, remuneración u otras)?
•  ¿Existe un plan de trabajo continuo durante el proyecto con las personas participantes?
•  ¿Se invierten recursos en formación técnica dirigida a las personas participantes?
•  ¿Se invierten recursos en formación sobre participación a los equipos investigadores?

Recogida de datos • ¿Las personas participantes deciden conjuntamente con el equipo de investigación cómo y dónde realizar la recogida de datos?
•  ¿Las personas participantes cuentan con toda la información sobre la recogida de datos (efectos adversos, implicaciones sociales. . .)?
•¿Las  personas participantes tienen un papel activo en la recogida de datos?
•¿Las personas participantes pueden realizar propuestas que no estaban contempladas en el proyecto?

Análisis e interpretación •¿Las personas participantes tienen acceso a los datos que puedan compartirse legalmente y que están anonimizados?
•  ¿Existen momentos de discusión con las personas participantes sobre el análisis y la interpretación de los datos?
•  ¿Se invitará a las personas participantes a la interpretación de los datos en los resultados finales?

Diseminación • ¿Se plantean formatos alternativos a las revistas científicas y congresos para realizar la diseminación?
•  ¿La población participante contribuye a elaborar los materiales de difusión (artículos, pósteres, libros, vídeos, etc.)?
•  ¿Se contemplan jornadas o actividades de divulgación, como cafés de la ciencia, sesiones en escuelas, casal de barrio, etc.?

Evaluación • ¿Existe una evaluación con técnicas participativas?
con la
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•  ¿Se validan los resultados de la investigación 

•  ¿Las personas participantes aportan informac
•  ¿Las personas participantes deciden las estrat

royectos colaborativos

Son elaborados por equipos investigadores en los que las perso-
as aportan datos y además contribuyen al diseño, la interpretación

 la difusión de los resultados. A partir de la detección de un pro-
lema de salud se incorpora la población destinataria afectada por
l de manera directa o indirecta. Esto permite adaptar el lenguaje

 la mirada sobre el fenómeno a las realidades de la población y
ealizar estudios más  adecuados y competentes desde un punto de
ista cultural y social.

royectos cocreados

Desde el inicio son diseñados entre el equipo de investigación
 las personas participantes, con una implicación mutua en todas
as fases del proyecto. Esta modalidad tiene puntos comunes con
a investigación-acción participativa, puesto que fomenta que las
ersonas participantes formen parte tanto de la identificación del
roblema como de las propuestas de solución. El equipo de inves-
igación desempeña el papel de facilitador y su relación con las
ersonas participantes es horizontal y dialógica.

royectos contractuales

Las personas reclaman a los equipos investigadores que reali-
en un estudio en concreto y den a conocer sus resultados. Ante la
etección de problemas de salud por parte de las personas afectadas
e alerta sobre la necesidad de investigar y actuar, incidiendo en la
genda científica y política. Son formas de activismo y presión social
ue intervienen en el abordaje de determinadas enfermedades y de

as condiciones sociales para orientar y priorizar la investigación.
Cómo citar este artículo: Jacques-Aviñó C, et al. Participación pública 

colectivo en salud. Gac Sanit. 2019. https://doi.org/10.1016/j.gaceta.20

royectos independientes

Son investigaciones promovidas por activistas o investigadores
o profesionales que no pertenecen a equipos acreditados. Diseñan
 población participante?
bre los ámbitos considerados relevantes para los resultados y el impacto?
(métodos, técnicas...) más  adecuadas para la evaluación?

sus estudios y buscan formas de darse a conocer. Proporcionan
nuevos modelos para la investigación participativa basada en la
comunidad. Aunque a menudo son cuestionados por la comunidad
científica tradicional, estos proyectos suelen realizar contribucio-
nes críticas a los temas de investigación y tienen un importante
papel en la gobernanza y en la política de la investigación.

La selección de un proyecto participativo depende de las singu-
laridades de cada investigación. Para contribuir a los tres primeros
(contributivos, colaborativos y cocreados), en la tabla 2 se muestran
algunas preguntas clave que favorecen la reflexión en las diferen-
tes fases de un proyecto. También existen indicadores para medir
la participación pública en los proyectos de investigación3.

Con el fin de promover la participación de audiencias menos
representadas (sea por razones de género, etnia, clase social u otro
eje de desigualdad social en salud)9 se sugiere:

• Proporcionar beneficios concretos a las personas participantes.
• Abordar temas conocidos y relevantes para ellas.
• Desarrollar colaboraciones con asociaciones afines.
• Ser flexible y adaptable al entorno.
• Ofrecer un contacto personal equitativo y sostenido.
• Identificar y abordar las barreras específicas del contexto.

Además, hay que considerar las preocupaciones que puedan
tener las personas participantes relacionadas con el tratamiento de
los datos, la logística y el tiempo que debe dedicarse a un proyecto.
Igualmente, hay que saber canalizar la participación para que sea
útil y no causar actitudes desfavorables entre los diferentes agen-
tes clave de un proyecto. Cualquier forma de participación debe
basarse en un código ético, en el que se declare de forma explícita
cualquier posible conflicto de intereses10.
en los proyectos de investigación: formas de crear conocimiento
19.08.010

Conclusiones

La participación pública en los proyectos de investigación tiene
diferentes grados y permite incluir a personas con menos voz

https://doi.org/10.1016/j.gaceta.2019.08.010
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n los procesos de toma de decisiones. Promueve la experiencia
 la experticia, lo que favorece el diálogo, el análisis crítico, la
reatividad colectiva y la innovación científica. En este sentido, la
videncia que resulte de la participación pública en los proyectos
e investigación puede influir en las políticas y cambiar los equi-

ibrios de poder en pro de aumentar la reflexividad y la equidad
n salud5. En definitiva, la participación pública en los proyectos
e investigación permite democratizar la ciencia y aumentar el

mpacto social, al gestionar las necesidades de la diversidad de per-
onas y de los equipos de investigación implicados en este tipo de
royectos.
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