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Pacientes empoderados en la 
investigación: más allá de la 

participación 
 

Los pacientes empoderados son  

socios verdaderos en el manejo de 

su salud y controlan sus decisiones 

sobre la atención sanitaria que 

necesitan. Un paciente empoderado 

es un paciente capaz de configurar 

el proceso de investigación y escoger 

como quiere involucrarse. En este 

resumen, IAPO discute que significa 

para los pacientes ser considerados 

como actores involucrados en la 

investigación, por qué es 

importante, y como los pacientes 

pueden lograrlo. 

 

Introducción 

El empoderamiento del paciente es uno de los 

principios claves esbozados en la Declaración 

de atención sanitaria centrada en el paciente de 

IAPO y es un factor determinante de la 

capacidad del paciente de participar 

significativamente en investigación. 

Simplemente estar involucrado en una 

investigación sugiere un paciente empoderado 

ya que es capaz de tomar control de sus 

decisiones respecto a su salud. No obstante todo 

los anterior, es necesario que los pacientes estén 

empoderados y tengan el conocimiento mientras 

participan en el proceso de investigación.  

                                      

 

                                                                                                                                                                                                                                                                                                        

Una investigación que arroje beneficios tangibles 

para el mundo real debe entender las necesidades de 

los pacientes. Por lo tanto, estar empoderado en la 

investigación no solo significa involucrarse como 

participante sino transformarse en otro socio más del 

proceso. Por ejemplo, la información proveniente del 

paciente puede modelar la manera como se reporta la 

investigación después del estudio, informando como 

se utilizó el aporte del paciente y cuales fueron los 

beneficios que arrojó. De esta manera, el 

empoderamiento del paciente en investigación crea 

un proceso y un resultado más centrado en el 

paciente. 

En este resumen de políticas, IAPO desarrolla aún 

más la idea del empoderamiento del paciente que es 

el tema del Día de Solidaridad con el Paciente 2017, 

esta vez enfocándose en el empoderamiento del 

paciente antes, durante y después de los estudios de 

investigación, y la manera como los pacientes 

estarían mejor equipados para hacerlo.  

Definición 

El concepto de un paciente empoderado fue esbozado 

en el resumen de políticas del mes pasado, allí se 

describe a los pacientes empoderados como socios en 

las decisiones que atañen a su salud y no como meros 

participantes. Este concepto es importante al discutir 

la participación del paciente en investigación, es 

decir, no se les considera como una simple fuente de 

datos. El empoderamiento de los pacientes en 

investigación significa que saben en cual 

investigación van a participar, que estarán 

involucrados en la toma de decisiones sobre el 

proceso de investigación y que conocen sus derechos 

y responsabilidades al momento de ser parte del 

equipo de investigación. 

Más información en www.iapo.org.uk 

 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.iapo.org.uk/sites/default/files/files/IAPO_declaration_ENG_2016.pdf
https://www.iapo.org.uk/sites/default/files/files/IAPO_declaration_ENG_2016.pdf
https://www.iapo.org.uk/es/d%C3%ADa-de-la-solidaridad-con-el-paciente
http://www.iapo.org.uk/


Recursos claves 

Existen múltiples recursos que le permiten a los 

pacientes empoderarse para participar en 

investigación.  Un ejemplo es INVOLVE, un esquema 

basado en el Reino Unido, financiado por el Instituto 

Nacional para la Investigación de la Salud (NIHR) 

cuya finalidad es promover la participación del público 

en investigación. INVOLVE suministra recursos para 

investigadores y pacientes, incluyendo una base de 

datos de proyectos de investigación para ayudar al 

público a encontrar proyectos que podrían ser 

relevantes para ellos.  

Igualmente, a nivel de Europa, el propósito de la 

Academia Europea de Pacientes  (EUPATI) es 

capacitar a los pacientes para que se vuelvan expertos 

en los últimos desarrollos e investigaciones clínicas, y 

mejorar su educación sanitaria en tópicos sobre la 

participación de los pacientes en investigación. La 

Fundación Europea del Pulmón también tiene un 

programa (EPAP) para los pacientes y cuidadores, sin 

importar su condición, a fin de dotarlos con las 

habilidades e información indispensables para ser un 

buen representante de los pacientes. Un modulo del 

programa EPAP enseña los aspectos básicos de la 

investigación clínica y la manera como se pueden 

involucrar los pacientes.  

Abogando por el 

empoderamiento de los 

pacientes  
Es crucial que los pacientes estén emponderados y 

participando en todas las etapas de investigación. Los 

investigadores utilizan cada vez más el aporte de los 

pacientes al momento de diseñar un estudio de 

investigación para obtener resultados más relevantes. 

Al identificar y adaptar las prioridades de investigación 

en base a lo que es importante para los pacientes, los 

hallazgos serán mucho más valiosos. Igualmente 

durante la investigación, involucrar a los pacientes en la 

redacción de las herramientas de investigación como 

cuestionarios asegura que los pacientes sin formación 

científica puedan entenderlos mucho mejor. Al final de 

los estudios de investigación, empoderar a los pacientes 

puede resultar en el desarrollo de herramientas 

apropiadas para la diseminación y comunicación 

posterior a la investigación.  

Domecq et al (2014) encontró que las contribuciones de 

los pacientes fueron beneficiosas durante la publicación 

de los resultados, haciéndolos más fácil de entender y 

más apropiados para los pacientes.  También, el mantener 

a los pacientes informados del resultado y progreso de la 

investigación y cual fue su contribución para ese 

resultado es vital para una participación significativa de 

los pacientes más allá de una mera investigación. 

   

 Conocer la experticia: Los pacientes deben saber que ya 

poseen información valiosa para los investigadores y que 

no se trata simplemente de una recolección de sus datos. Es 

irrelevante si se trata del conocimiento de su condición o la 

diferencia que hará la investigación para los que padecen 

esa condición, los pacientes ofrecen la perspectiva del 

mundo real en las discusiones de la investigación. Los 

esfuerzos de defensa y promoción deben orientarse hacia 

otros actores claves, y estos también deben reconocer el 

valor que los pacientes pueden aportar. 

 Conocer los derechos: Los pacientes deben conocer 

cuales son sus derechos legales al ser parte de una 

investigación. Por ejemplo, entender totalmente las metas o 

los riesgos implícitos de un estudio de investigación 

mediante un proceso de consentimiento informado de 

buena calidad.  

 Conocer el proceso/redes: Pacientes empoderados en el 

proceso de estudio se traduce en una mayor comprensión 

de las metas principales y de los resultados al formar parte 

de un estudio, la estructura de la investigación y como se 

deciden estos asuntos. Para esto, los pacientes pueden 

buscar puntos de contacto dentro del estudio de 

investigación e informarse acerca del proceso de 

investigación utilizando plataformas de información como 

EUPATI, EPAP o INVOLVE. 

 Conocer el apoyo: Los grupos de defensa de los pacientes 

en el área de investigación pueden brindarle apoyo a los 

pacientes que están pensando ser parte de una 

investigación.  Por ejemplo,  Research Advocacy Network 

(Red de Defensa de la Investigación) en EE.UU. trabaja 

para desarrollar una red de defensores e investigadores que 

promueva la participación de los pacientes en la 

investigación del cáncer.  

 Conocer la oportunidad: Primero, saber que la 

oportunidad para ser parte de una investigación clínica 

existe y luego, considerar esa participación como 

importante para que la atención sanitaria sea más amigable 

para el paciente.  

 

Como seguir avanzando 

Ya es reconocido que los pacientes juegan un papel clave en el 

diseño de los estudios de investigación. Sin embargo, para que 

esto suceda de una manera satisfactoria, tiene que haber la 

disposición por parte de la industria y de los otros actores claves 

de la investigación a involucrarse  e interactuar con los pacientes 

a fin de crear las condiciones adecuadas y hacer factible la 

participación de los pacientes en investigación. Esta disposición 

puede ocurrir únicamente si se reconoce el valor que el paciente 

puede aportar a la investigación. Involucrar a los pacientes en la 

investigación va más allá “del deber ser”. Los pacientes quieren 

que su contribución sea significativa y no un mero formulismo. 

Por lo tanto, los investigadores tienen que entender lo que define 

el empoderamiento de un paciente dentro del proceso de 

investigación y saber involucrarlos de una manera que les 

permita ser co-diseñadores del proceso, y no sencillamente 

“suministradores de datos”.
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Más información en www.iapo.org.uk 
 

http://www.invo.org.uk/
https://www.eupati.eu/
http://www.europeanlung.org/en/projects-and-research/projects/european-patient-ambassador-programme-(epap)/home
https://bmchealthservres.biomedcentral.com/articles/10.1186/1472-6963-14-89
https://www.eupati.eu/
http://www.europeanlung.org/en/projects-and-research/projects/european-patient-ambassador-programme-(epap)/home
http://www.invo.org.uk/
http://www.researchadvocacy.org/
http://www.iapo.org.uk/


 

 


