HOJA DE INFORMACION #1

El origen de todo



Mas de 1000 habitantes de
Barcelona contribuyeron a definir
la pregunta de investigacion que
se abordara en este estudio.

El proceso participativo incluyd encuestas,
debates y votaciones online que buscaban
identificar cual es el asunto de salud que la
ciudadania quiere investigar. Los investigadores
validaron la factibilidad de estudiar la pregunta
seleccionada.



cQue se investigara? ;Y quien lo decidio?

cComo afecta a la salud mental la
contaminacion del aire, el ruido y la
presencia de espacios verdes y azules?

Esta es la pregunta que se contestara a través de este
estudio. Mas de 1.000 habitantes de Barcelona
participaron en varias actividades previas que buscaban
identificar una pregunta de investigacion que abordara
las preocupaciones de la ciudadania.




cQue se investigara? ;Y quien lo decidio?

El proceso participativo incluyo:

Una encuesta
online para
identificar las
principales
preocupaciones
de los residentes
de Barcelona en
materia de
contaminacion del
aire y salud.

Unas entrevistas
no estructuradas
y una serie de
conversaciones
informales.

Un evento
presencial para
identificar
potenciales
preguntas de
investigacion.

Una votacion
online para
seleccionar la

pregunta final.

Un evento
presencial para
seleccionar el
modelo de estudio
epidemiologico.



;Por qué es relevante esta pregunta?

Los contaminantes inhalados se depositan en
las vias respiratorias y pueden trasladarse al
sistema nervioso central. Una vez en el
cerebro, se sospecha que las particulas
contaminantes pueden provocar danos en el
sistema nervioso central al desencadenar la
neuroinflamacion, el estrés oxidativo y
lesiones de la sustancia blanca.

A principios de la década de 1970, Lewis et al
(1970) reveloinformo que la eficiencia mental
en adultos disminuy6 después de que
respiraran aire contaminado en las

calles de Londres. Por otro lado,
Szyszkowicz, Rowe y Colman (2009)
descubrieron que la exposicion a la
contaminacion del aire ambiental durante un
periodo de tiempo corto estaba asociada con
un aumento de las visitas al departamento de
emergencias debido a depresion o a intentos
de suicidio. Otro estudio llevado a cabo en
escuelas de Barcelona con nifios de entre 7y
10 aflos demostro que, en los dias con mayor
contaminacion del aire, la atencion a corto
plazo de los niilos empeoraba.



;Por qué es relevante esta pregunta?

A pesar de todos estos hallazgos recientes, la
salud mental sigue siendo un tema novedoso
en la investigacion de la contaminacion del
aire donde aun se deben explorar muchas
brechas (Thurston et al., 2017)., Algunas de
ellas son como los cambios que ocurren en
cortos periodos de tiempo en los resultados
de salud mental (como el estres percibido, el
estado de animo y el rendimiento cognitivo).
La buena salud mental es esencial no sélo
para nuestro bienestar personal, sino también
para lograr ciudades resilientes y sostenibles,
ya que puede contribuir a mejorar las
relaciones y las habilidades de las personas

para afrontar problemas y las relaciones, a
aumentar el logro educativo, a mejorar las
posibilidades en el ambito del empleo, ayudar
a reducir los problemas de salud fisica, a
aliviar los costos de atencion médica y
asistencia social y a construir el capital social.
Barcelona, se encuentra entre las ciudades
mas contaminadas de Europa con niveles de
concentracién de contaminantes como NO2,
PM10, PM2.5 y ozono por encima de las
recomendaciones de la OMS. Estas evidencias
exigen mas estudios sobre la relacion de la
contaminacion y la salud mental.



;Quien financia este estudio?

Este estudio recibe financiacion de la
Union Europea a traves del proyecto
CitiQS'Health (Grant Agreement No 824484).

CitieS-Health tiene como objetivo llevar las preocupaciones
ciudadanas en materia de epidemiologia ambiental al centro
de la agenda de investigacion. Tratara de investigar las
cuestiones planteadas por los ciudadanos que participen a
través de cinco estudios piloto, que se llevaran a cabo en
Espaina (Barcelona), Lituania (Kaunas), Italia (Lucca),
Eslovenia (Ljubljana) y Paises Bajos (Utrecht).
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Sobre el estudio



Estudiaremos como la contaminacion del
aire, el ruido y la presencia de parques
verdes y el mar afectan a la salud mental.

Los participantes usaran una app para recoger datos sobre
su nivel de estrés, calidad del suefio y atencion. A través de
los datos de trayectos, se podran estimar los niveles de
exposicion de cada participante a partir de las estaciones de
medida de la ciudad y el tiempo pasado en las diferentes
localizaciones. También se estimara el tiempo promedio que
los participantes invierten en los espacios verdes y azules. Un
grupo de participantes llevara tubitos de difusion para
obtener el valor exacto de exposiciéon semanal.




¢En que consiste el estudio?

Este es un estudio de tipo panel. En él
participaran un grupo de ciudadanos y se
estudiaran las variaciones diarias en varios
parametros en cada persona y su posible
relacion con los niveles de contaminacion.

Los participantes aportaran medidas repetidas de los mismos
parametros durante 2 semanas distintas (no consecutivas) a lo
largo de su rutina cotidiana. Se contemplan diferentes niveles de
participacion (Nivel de participacion 1 a 3). En cada nivel, se
recopila la misma informacion que en el nivel anterior y se aflade
informacion extra. La app Ethica Data servira de plataforma para
la realizacion del estudio.




¢Cuales son estos niveles de participacion?

Este estudio ofrece a los ciudadanos tres niveles diferentes de participacion. Al inicio
del estudio, los participantes tienen que decidir en qué nivel quieren involucrarse.

@ $ Nivel 1
Unicamente se solicitara a los participantes
que completen un test cognitivo y que
contesten a tres preguntas sobre estrés,
estado de animo y calidad de sueiio, asi
como un pequeiio cuestionario durante 2

semanas no consecutivas (se estima una
duracion de 10 minutos por dia).




¢Cuales son estos niveles de participacion?

Nivel 2

0 Se pedira a los participantes que, ademas
=) de la informacion descrita en el nivel de
f participacion 1, compartan su
geolocalizacion mediante el teléfono para
@ tener informacién de sus rutas y de las
localizaciones donde pasan tiempo durante
\ el dia para poder estimar los niveles de
contaminacion a los cuales estan expuestos
a diario. Ademas, podran aportar también
una estimacién de los pasos realizados

(actividad fisica), estimados a partir del
GPS del teléfono.




¢Cuales son estos niveles de participacion?

Nivel 3

Ademas de lo requerido a los
participantes en los niveles 1y 2, el
tercer nivel pide a cada participante
que lleve consigo mismo durante una
semana un tubo que medira de manera
mas precisa la exposicion a la
contaminacion del aire.
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Sobre mi participacion



Recogeras datos sobre tu salud
mental durante 2 semanas. Ademas
podras participar en encuentros
presenciales para debatir sobre los
resultados y guiar el analisis.

Hay 3 posibles niveles de participacion. Cada uno
conlleva un nivel diferente de precision sobre la
exposicion personal, pero también un mayor esfuerzo
por parte del participante. Los participantes podran
decidir en qué nivel desean estar. A lo largo de la
duracion del estudio (6 meses), pueden inscribirse
cuando lo deseen y participar durante 2 semanas.



¢ Por quée participar?

&

Es una buena ocasion para formar parte de una investigacion
en la que seras considerado no solamente como un “sujeto de
investigacion”, sino como un “participante y co-creador” del
estudio juntamente con los cientificos involucrados. A pesar
de la creciente preocupacion entre los ciudadanos con
respecto a los efectos de la contaminacion del aire en su
propia salud, todo el proceso de investigacion, incluida la
configuracion de la agenda de investigacion y el disefio del
experimento, tiende a permanecer exclusivamente en manos
de los investigadores. Por lo tanto, es probable que los
cientificos no reflejen las preocupaciones personales de salud
de los ciudadanos y no respondan a sus necesidades locales.
Este estudio busca revertir esta tendencia.



¢ Por quée participar?

Ademas de contribuir a la recoleccion de datos a través
de la app, durante toda la duracion del estudio, estaras
invitado a participar a nuestros encuentros presenciales
en los cuales debatiremos sobre el analisis de los datos
recogidos, presentaremos los avances de los resultados,
escucharemos tus propuestas y definiremos juntos
acciones colectivas para sensibilizar la poblacion sobre
la contaminacion del aire. Ademas, se realizaran talleres
para debatir la gobernanza de los datos recogidos
durante el estudio, explorar las condiciones bajos las
cuales los participantes estarian dispuestos a compartir
sus datos para estudios futuros y como quieren ser
contactados para este fin.



¢ Puedo participar?

Puedes participar si vives en Barcelona,
tienes mas de 18 anos y dispones de un
smartphone para bajarte una app y
contestar a unos cuestionarios y

NO tienes diagnosticos de demencia,
Alzheimer, dislexia y ADHD, ya que estos
tipos de diagnosis pueden influenciar en
las respuestas de los test cognitivos.
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SOBRE MI PARTICIPACION

;Corro algun riesgo al participar en el estudio?

participantes en este estudio.

o)




;Cuanto dura mi involucracion?

Tu participacion tiene una duracion
de 2 semanas no consecutivas.

Es decir, una semana recogeras los datos, a la siguiente descansaras, y
a la tercera semana volveras a recoger los datos. En cada dia de las
semanas del experimento, el tiempo estimado que tendras que destinar
a este estudio es de 10 minutos por dia. Se estima que en este tiempo
podras completar todos los tests y cuestionarios. La app te enviara
notificaciones para recordarte que tienes que responder la encuesta.
ijActiva las notificaciones!

Este estudio estara activo durante 6 meses aproximadamente para
permitir a mas gente de participar. Durante este periodo, podras
sumarte al estudio cuando quieras.




;Que tengo que hacer si decido participar?

Tu participacion es voluntaria, es decir eres tu mismo quién decide si quiere
participar en el estudio. Como parte de la investigacion, se te pedira de:

Descargarte la app Registrarte en la Responder un Completar dos Empezar a recoger
gratuita Ethica app y firmar el breve cuestionario encuestas: los datos, segun el
Data en tu consentimiento para determinar tu  unasobre caracteristicas nivel de
, ;. . . socio-demograficas (edad, L. .,
teléfono movil. informado. elegibilidad en el educacién, etc) mediante participacion que
estudio. la que tambien podras hayas elegido
decidir en qué nivel de )
participacion te quieres anteriormente

involucrar; y otra para
conocer tu conocimiento
cientifico y tus
expectativas previas a
participar en el estudio.



2Y si cambio de idea y decido retirarme?

SALIDA

iNo hay ningun problema! Puedes
retirarte del estudio en cualquier
momento sin dar ninguna explicacion
y sin que ello suponga un perjuicio
para ti. Si decides retirarte, a traves
de la app, puedes eliminar los datos
que hayas recogido hasta el momento,
si asi lo deseas.
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Sobre los resultados



" Losresultados

i - de Y EVSE

Cuanto mayor nivel de participacion
elijas, mas precisos seran los
resultados que te devolveremos.

Desde la misma app, tendras siempre acceso a tus datos en
los tests de atencidn, y sensacion de estrés, estado de animo y
calidad del suefio. Ademas, los investigadores te devolveran los

datos sobre tu exposicion a la contaminacion, en funcion del
nivel de participacion que hayas elegidos. Los resultados
agregados (andénimos) del estudio seran publicados en articulos
accesible de forma gratuita.



;Cuales son los resultados esperados?

Con este estudio, buscamos recoger
evidencias cientificas para avanzar la
agenda de investigacion en
epidemiologia medioambiental.

Estas evidencias pueden permitir elaborar nuevas politicas que
reduzcan la exposicién a los contaminantes para garantizar una mejor
salud para todos. A lo largo del proyecto CitieS-Health, organizaremos
encuentros entre autoridades publicas y ciudadania para co-disenar
recomendaciones para mejorar la salud publica.




Y a mi, ¢que resultados se me devolveran?

Nos comprometemos a devolverte los datos
que has producido a través de tu participacion.
A traves de la app, podras siempre acceder a
todos los datos sobre salud mental que hayas
recogido gracias a las respuestas a los
cuestionarios diarios.

Ademas, te devolveremos la informacion sobre la exposicién a la
contaminacion, que calculamos a partir de la informacién de tu
domicilio (nivel de participacion 1), tus movimientos (nivel de
participacion 2) o el uso del tubito de difusién pasiva (nivel de

participacion 3). Los resultados cientificos del estudio seran publicados
en la web del proyecto.



;Se haran publicaciones cientifica con los resultados de este estudio?
;Quien tendra acceso a estas publicaciones?

Se busca publicar los resultados de este
estudio en revistas cientificas. Gracias a estas
publicaciones, buscamos demostrar a la
comunidad cientifica el potencial de hacer
investigacion gracias al apoyo de la ciudadania.

La participacion de la ciudadania de Barcelona sera mencionada en los
agradecimientos del articulo. Las publicaciones tendran licencia open
access, lo cual permitira a todo el mundo acceder a ellas de forma
gratuita. A medida que vaya sucediendo, notificaremos a los
participantes de la publicacién de nuevos articulos cientificos sobre
este estudio.
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Hablemos sobre
los datos



Tus datos solo se utilizaran en el
marco del estudio. Podras decidir
coOmo quieres que sean tratados
cuando el estudio termine.

Los investigadores accederan a los datos que has
recogido a través de la app para poderlos analizar de
forma agregada y contestar a la pregunta. Podras
eliminar tus datos cuando quieras, a través de la
misma app. Al final del estudio, podras decidir si los
pones a disposicion para futuras investigaciones.




cQue datos se recogen durante el estudio?

Se recogeran datos personales, como nombre y
correo electronico, unicamente para poderse
comunicar con los participantes respecto a su
participacion en el estudio, para informar de
sus resultados y para informar de eventos
relacionados. En cualquier momento los
participantes pueden darse de baja y pedir que
sus detalles de contacto sean eliminados.




cQue datos se recogen durante el estudio?

Ademas, se recogeran datos sociodemograficos;
datos sobre habitos que pueden influir en los
resultados (p.ej. referentes a fumar o a la dieta);
preguntas diarias sobre nivel de estrés, estado de
animo y calidad del suefio; y preguntas sobre su
actitud en temas cientificos. También se requerira
saber la direccion de la vivienda para estimar los
niveles de contaminacién a los que esta expuesto,
y segun el nivel de participacion también
informacion sobre sus rutas, el nUmero de pasos
que realiza, y la contaminacion a la que esta
expuesta medida con un tubito.




¢Para que se usan?

Estos datos se procesan con el sélo fin de contestar a la pregunta de investigacion
identificada por los participantes.

cComo se tratan estos datos?

Se realizaran analisis estadisticos para describir las
relaciones entre variables. Estos analisis se realizaran
con una base de datos en la que no figuraran los datos
de contacto. Los resultados que se hagan publicos seran
siempre a nivel agregado y no permitiran la identificacién
de participantes. Se trataran los datos siguiendo el
Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y Ley
Organica 3/2018"



¢Para que se usan?

cDonde se guardan?

Los datos se almacenan de forma encriptada en
servidores con acceso limitado y protegido, siguiendo las
recomendaciones de la Comision de Proteccion de Datos
de la Union Europea. Los datos identificativos seran
reemplazados por un numero identificativo interno, de
manera que las bases de datos para el analisis no
contendran datos personales. La correspondencia entre
numero de identificacion y datos personales se guardara
en un fichero separado con acceso restringido a
miembros clave del equipo investigador y protegido con
contrasefa. Todo el personal investigador estara formado
en la importancia de la confidencialidad de los datos y
firmara un acuerdo de confidencialidad.



Y cuando se acaba el estudio, ;que pasa con estos datos?

Aunque los ciudadanos contribuyen
activamente a producir datos para las
investigaciones, a menudo tienen poca voz
a la hora de decidir qué hacer con estos
datos una vez que el estudio haya
terminado. En este proyecto, buscamos
revertir esta situacion.

Queremos que sean los participantes los que
elijan de manera informada, como quieren que sus
datos sean usados, tanto durante como después
del estudio. Con este fin, se realizaran talleres y
eventos para debatir cuales son los escenarios
posibles y los deseados.

Cuando se acerque la finalizaciéon del proyecto
CitieS-Health (Diciembre 2021), se notificara a los
participantes sobre las posibilidades que tienen
para gestionar sus datos. Estos tendran en cuenta
los resultados de los talleres desarrollados
anteriormente. Se contempla que, al final del
estudio, cada participante pueda decidir si desea
eliminar todos sus datos (lo podra hacer a través
de la app y se notificara al investigador) o ii)
devenir miembro de Salus Coop y usar su App
para recibir peticiones en el caso que otros
investigadores desean usar estos datos para otra
investigacion. Este escenario se pondra a debate
con los participantes en talleres presenciales para
refinarlo y validarlo.



cQue ocurre si el participante no toma alguna decision sobre sus datos”?

En este caso, todos sus datos personales seran
eliminados y los datos recogidos a través de la App
seran guardados de forma anonimizada en la base de
datos de ISGlobal por un periodo maximo de 15 anos.

El motivo para guardar esos datos durante ese periodo es poder realizar re-analisis de los datos si otros
cientificos, los ciudadanos o las autoridades lo requieren, para clarificar algunos aspectos de la
investigacion.
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iQuiero participar!



Decide como quieres contribuir y
sé parte de este estudio.
Si tienes dudas, contactanos.

Te ofrecemos diversos canales de contacto
en caso de que tengas dudas antesy
durante tu participacion en el estudio.




Tengo una duda, ¢a quien puedo contactar?

Hemos activados varios canales de contacto, tanto individuales como colectivos, a
través de los cuales puedes expresar tus preocupaciones o dudas, y también compartir
tus experiencias durante tu participacion en esta iniciativa:

Canal Telegram CitiesHealthBCN: reune la Email:

comunidad de participantes del proyecto. ben@citieshealth.eu
Aqui te informaremos sobre actividades

relacionadas con el estudio. P4gina web del proyecto:

https://www.citieshealthbcn.eu/


mailto:bcn@citieshealth.eu
https://www.citieshealthbcn.eu/

Tengo una duda, ¢a quien puedo contactar?

Ademas, a continuacion, te facilitamos las direcciones de
correo electrdnico del equipo de investigacion del proyecto:

Xavier Basagaina
xavier.basagana@isglobal.org
Investigador principal

Florence Gignac
florence.gignac@isglobal.org

Lucia Errandonea
luciaerrandonea@ideasforchange.com

Valeria Righi

valeriarighi@ideasforchange.com

Este estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica del Parc de Salut Mar (CEIC PS-Mar).


mailto:a@isglobal.org
mailto:a@isglobal.org

;Como me apunto?

jEstamos todavia completando los
ultimos detalles antes de lanzar el
estudio a gran escala! Cuando
tengamos todo listo, publicaremos
en esta misma pagina las
instrucciones para poder participar.
iNo te preocupes, sera sencillo!




