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En la imagen, foto de familia tras la firma del convenio entre el Instituto de Salud Carlos
IIT (ISCIII) y la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), en la Biblioteca de
direccion del Instituto. En el centro aparecen Carina Escobar, presidenta de la POP, y
Cristobal Belda, director del ISCIII. Les acompafan, de izquierda izquierda a
derecha: Pedro Carrascal, director general de la POP; Carmen Rodriguez y Maria Romay,
investigadoras del ISCIII; Rafael Martinez, vocal de la POP; Jodo Forjaz, investigadora del
ISCIII, e Inés Maria Losa, tesorera de la POP. (Foto: Lara Mazagatos-ISCIII).

El Instituto de Salud Carlos III (ISCIII) y la Plataformas de
Organizaciones de Pacientes (POP) han firmado un convenio de
colaboracién para desarrollar de manera conjunta proyectos de
investigacidon sobre evaluacién del impacto y percepcion social de las
politicas sanitarias, con una perspectiva centrada en los pacientes, sus
familias y, en definitiva, en las personas. El convenio, promovido por
el ISCIII como Organismo Publico de Investigacién dependiente del
Ministerio de Ciencia e Innovacién y ya publicado en el Boletin

Oficial del Estado (BOE), tiene una vigencia de cuatro afios.

El director del ISCIII, Cristébal Belda, y la presidenta de la
POP, Carina Escobar, han firmado este convenio, que contara con una
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Comision Mixta de seguimiento formada por dos representantes de
cada parte. La colaboracién definida en el convenio se centrara en el
estudio de la percepcién social de politicas sanitarias a través de las
plataformas de asociaciones de pacientes, aunando una perspectiva
coordinada entre personas usuarias e investigadoras. El acuerdo y los
fines cientificos y epidemioldgicos que persiguen estan enmarcados en
los objetivos de colaboracién y cohesidn promovidos por el PERTE
para la Salud de Vanguardia, con el fin de mejorar la eficiencia de
la investigacién en salud publica y la protecciéon de la salud de la
ciudadania.

Entre las lineas especificas definidas en el convenio se encuentran la
evaluacién de resultados de salud centrados en los pacientes y la
realizacion de encuestas sobre perspectivas conductuales y culturales
para una mejor salud. En concreto, los estudios que se lleven a cabo
entre el ISCIII y la POP estaran coordinados desde el Centro Nacional
de Epidemiologia (CNE) del Instituto, que tiene entre sus lineas de
trabajo el desarrollo de estudios de percepcidén social de la salud,
incluyendo aspectos de conocimiento, actitudes y practicas asociadas
a enfermedades crénicas y transmisibles.

El objetivo es analizar la percepcién social de las personas y los
pacientes sobre el sistema sanitario para conocer sus necesidades,
conocimientos, actitudes y practicas y determinantes de salud, lo que
facilitara la prestacion de servicios e informacion a decisores y
gestores, y contribuird a fortalecer y mejorar las politicas de salud,
siguiendo el mandato de la OMS recogido en el European regional
action framework for behavioural and cultural insights for health 2022-
2027.

Disefio, desarrollo, seguimiento y difusién de estudios

Para la consecucion de este convenio, la POP favorecera la participacién
de las asociaciones de pacientes, de sus personas afiliadas y, en
definitiva, de aquellas personas a las que representa en los proyectos
de investigacion ligados al acuerdo, y colaborara en el disefo y la
ejecucion de los citados proyectos de investigacién que se encuentren
bajo el amparo de este convenio. También facilitard los procesos de
reclutamiento de personas participantes en los proyectos, propondra
las asociaciones de pacientes que participardan en los estudios, vy
difundird de forma conjunta con el ISCIII los resultados de las
investigaciones realizadas bajo el amparo del convenio.

Por su parte, el ISCIII propondra expertos y personal investigador
cualificado para el adecuado desarrollo del convenio, y disefara vy
llevara a los estudios cientificos consecuentes, siempre en coordinacién
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con la POP. También realizara el seguimiento cientifico de los proyectos
de investigacion, informara a la Plataforma de los resultados parciales
y definitivos de los estudios, y difundira junto a la POP el conocimiento
generado.

En definitiva, el convenio busca la creaciéon de un espacio activo de
colaboracién de los pacientes en los proyectos de investigacion.
Cristobal Belda, director del ISCIII, valora asi el acuerdo: "En el ISCIII
estamos muy satisfechos con este nuevo impulso a la colaboracién con
la POP. El convenio es una muestra mas de nuestro compromiso con la
relevancia de la participacién ciudadana en el desarrollo de la ciencia,
y con la progresiva adaptacion de la evaluacion cientifica a los mejores
estandares de calidad. Analizar cientificamente el impacto en politicas
publicas sanitarias es fundamental para seguir trabajando en la mejora
de la salud de las personas a través de la ciencia".

Por su parte, Carina Escobar, presidenta de la POP, sefala que este
convenio "supone un paso muy importante y fortalece la colaboracién
que venimos manteniendo desde POP y sus entidades con el ISCII.
Ademas, esta colaboracién permitirda promover la investigacion y un
mayor conocimiento de la cronicidad e impulsar iniciativas como puede
ser ‘DatosPOPsalud’, para mejorar el conocimiento y evidencia sobre la
realidad clinica, laboral y social de los pacientes crénicos, sin duda algo
crucial para nosotros".

Mas informacion

- Consulta en el BOE la publicacion del convenio entre el ISCIII v la
POP
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Carina Escobar, presidenta de la POP, y Cristobal Belda, director del ISCIII, durante la
firma del convenio.



