
Participacientes: formación para la implicación del paciente reumático en investigación.
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Resultados

Tras la encuesta de satisfacción realizada por 19 investigadores 

y 14 pacientes, la valoración general del curso fue de 3,8 sobre 

4 (tabla 1).

Antecedentes             Objetivos

     

Material y métodos:

Conclusiones:

Capacitar a los pacientes para tener un papel relevante en los proyectos de 
investigación era una necesidad cubierta por Participacientes, creando 

inquietud en investigación en pacientes y conocimientos en el aporte de los 
mismo en la investigación para los investigadores. De esta forma, España tiene 
pacientes formados para colaborar en proyectos nacionales e internacionales 

aportando la visión del paciente en el proceso investigador. 

Resultados

Las convocatorias públicas de investigación 
nacionales e internacionales apuestan por 
la incorporación de los pacientes en todos 

los proyectos de investigación, 
colaborando en todos los procesos del 

proyecto y aportando la visión del paciente 
en casa iniciativa investigadora. Existe una 

necesidad no cubierta en este sentido, 
puesto que la única formación reglada es 

de EULAR, implica coste económico y es en 
inglés. 

Crear la primera formación on 
line para pacientes y 

profesionales sanitarios para 
colaborar en proyectos de 

investigación de cualquier tipo 
en reumatología.

OPEN REUMA crea una formación para pacientes e 

investigadores en reumatología on line y gratuita que 

sirva, por un lado a los pacientes para conocer la 

investigación y sus procesos y para dar a conocer a 

los profesionales el beneficio de colaborar con 

pacientes en sus proyectos de investigación. 

Realizar una campaña en redes sociales para 

sensibilizar sobre la importancia de que los pacientes 

participen en la investigación. 

Establecer una red de pacientes con diferentes 

patologías reumáticas formados para ser el punto de 

referencia para los proyectos de nuestra 

organización, Sociedad Española de reumatología, 

EULAR, hospitalaria o cualquier grupo ad hoc creado 

para emprender proyectos de investigación.

Creamos un campus on line basado en Moodle 

vinculado a un CRM en el que se realizaba un 

cuestionario de conocimientos previos, la formación 

de forma interactiva, locutada y trascrita por IA para 

personas con diversidad sensorial. 

Material y métodos:

Los contenidos docentes fueron: 1. Bienvenida, 2. 

Introducción: participación de los pacientes, investigación 

generada por el paciente, ejemplos y herramientas, 3. 

Participacientes; investigación compartida: introducción, guías 

y tarjetas. 4. Ponte a prueba: actividades, descarga el 

proyecto.

Se realizó varios test de conocimientos adquiridos tras la 

formación para superar el curso. 

19 investigadores

• Reumatólogos

• Psicólogos

• Enfermeros

• Podólogos

14 pacientes

• Espondiloartritis

•Artritis reumatoide

•Artritis psoriásica

•Vasculitis

• Síndrome Sjögren

• Lupus eritematoso sistémico

•Artrosis

•Osteoporosis

3 investigadores y 1 
paciente  han 

participado en un 
documento de 

recomendaciones de 
OPEN REUMA

2 Pacientes 
recomendados 
para proyectos 

EULAR

Tras la 
capacitación:
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