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LA PARTICIPACIÓN DE LOS PACIENTES EN LA INVESTIGACIÓN 







La voz de 36 organizaciones de pacientes

• Autismo y TEA
• Cardiopatías
• Celiaquía
• Daño Cerebral
• Enfermedades 

oncológicas
• Enfermedades 

inflamatorias 
inmunomediadas 

• Enfermedades 
neurológicas

• Enfermedades raras
• Enfermedades 

respiratorias
• Enfermos y 

transplantados de 
riñón, hi ́gado y 
corazón

• Lesión Medular
• VIH SIDA
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Participación de la POP en el Sistema sanitario



En España más de 21 millones de personas 
de 15 años o más cuentan con un 
diagnóstico de enfermedad crónica, esto 
supone un 54% de la población. 

El 89,5% de las personas con 65 años o más 
tiene alguna enfermedad o problema de 
salud crónicos y esta cifra aumenta 
conforme aumenta la edad, llegando hasta 
el 96,5% para los mayores de 85 años.

La cronicidad no tiene edad, según el INE, en 
España el 19% de la población infantil vive 
con alguna enfermedad crónica 
diagnosticada. 

Además, se estima que las enfermedades crónicas 
representan:

• el 80% de las consultas de Atención Primaria, 

• el 60% de las hospitalizaciones y

• el 80% del gasto sanitario español 

Principalmente el de aquellas personas con pluripatologías 
y polimedicadas que van a requerir una gran atención 
sanitaria y social.

Contexto de la cronicidad en España



Los pacientes crónicos necesitamos una transformación urgente del 
sistema

• Necesitamos innovación en procesos, cuidados,
tecnología y terapias, para dar respuesta a las
necesidades presentes y futuras de las personas.

• Es fundamental garantizar la continuidad y
coordinación asistencial.

• Para ello es fundamental la Atención Centrada en la
persona y la toma de decisiones compartidas , para
lograr una medicina más segura, sostenible y con
mejores resultados en salud.

Paciente activo: 
requiere de un 
proceso de 
información/formaci
ón y 
acompañamiento

Promover la 
participación de 
los pacientes en su 
propia salud 

= 
corresponsabilidad 



• ATENCIÓN BIOPSICOSOCIAL DE LA CRONICIDAD

• EQUIDAD: ACCESIBILIDIDAD A MEDICAMENTOS Y TERAPIAS

• CONTINUIDAD ASISTENCIAL

• SEGURIDAD DEL PACIENTE

• TRANSFORMACIÓN DIGITAL

• ACCESO AL DIAGNÓSTICO

• INFORMACIÓN Y EDUCACIÓN SANITARIA

• MULTIDISCIPLINARIDAD

• MEDICIÓN DE RESULTADOS EN SALUD

¿Qué debemos priorizar?



Participación de los 
pacientes y los 
Principios de 

Investigación e 
Innovación 

Responsable (RRI) 



- Participación pública y ciudadana: La RRI promueve la participación activa de 
todas las partes interesadas, incluidos los pacientes, en la toma de decisiones 
relacionadas con la investigación y la innovación. La participación de los 
pacientes en la definición de prioridades de investigación y en el diseño de 
estudios clínicos ejemplifica este principio.

- Ética y transparencia: La participación de los pacientes puede ayudar a 
garantizar que la investigación médica se adhiera a los más altos estándares 
éticos. Los pacientes aportan una perspectiva ética importante al proceso y 
pueden ayudar a identificar posibles dilemas éticos en la investigación.

- Equidad y acceso: Al involucrar a los pacientes en la investigación y la toma de 
decisiones, se promueve la equidad y el acceso a tratamientos y terapias 
médicas. Esto es coherente con el objetivo de la RRI de garantizar que los 
beneficios de la investigación estén disponibles para todos los miembros de la 
sociedad.

Participación de los pacientes y los Principios de 
Investigación e Innovación Responsable (RRI) 



- Responsabilidad social: La participación de los pacientes puede ayudar a 
los investigadores a comprender mejor el impacto social de sus 
investigaciones y a tomar decisiones más responsables desde el punto de 
vista social. Los pacientes pueden destacar cómo ciertas investigaciones 
pueden beneficiar o perjudicar a comunidades específicas.

- Desarrollo sostenible: La consideración de la sostenibilidad en la 
investigación médica, uno de los principios de la RRI, también puede ser 
influenciada por la perspectiva de los pacientes. Los pacientes pueden 
señalar la importancia de investigaciones y terapias que tengan un 
impacto sostenible en la salud y el medio ambiente.

- Educación y formación: La RRI aboga por la educación y la formación en 
ética de la investigación. La participación de los pacientes en esta 
educación puede ayudar a sensibilizar a los investigadores sobre la 
importancia de involucrar a los pacientes en el proceso de investigación.

Participación de los pacientes y los Principios de Investigación e 
Innovación Responsable (RRI) 



- Se alinea con varios de los principios de la RRI, ya que 
contribuye a la toma de decisiones más éticas, 
equitativas y socialmente responsables en la 
investigación médica. 

- La inclusión activa de la perspectiva de los pacientes 
en el proceso de investigación no solo beneficia a los 
pacientes, sino que también contribuye al avance de 
la ciencia de una manera más ética y responsable.

Participación de los pacientes y los Principios de 
Investigación e Innovación Responsable (RRI) 









IMPACT in the VII Anual meeting of Plataforma de 
Organizaciones de Pacientes (POP)  //  Madrid 28/09/2023

“Personalized Medicine to 
improve patients life”

Madrid 18/10/2023



Patient Engagement Pilot Participación Ciudadana



La participación de los y las pacientes

El valor de un servicio sólo se 
puede determinar si se 
incorpora la perspectiva de 
quien lo recibe. 

Si aceptamos la perspectiva 
del valor, debemos incorporar la 
experiencia de los y las 
pacientes como un elemento 
clave. No debemos perder el 
foco de que los y las pacientes 
son los beneficiarios finales.

La participación activa conlleva que los y las pacientes son protagonistas, que su voz es 
escuchada y que participan de forma activa en los ámbitos que les afectan.



The excellence model is aimed at healthcare organizations in the Spanish
territory that carry out their activity at the healthcare planning level. The
model allows a self-assessment to be carried out to assess the degree of
orientation of the healthcare organization towards patient involvement in
its processes and activities. (MACRO-MESO)

















Muchas gracias


