
   

De la Idea al 
Impacto: El 
proceso detrás de 
un estudio clínico 
Los estudios clínicos no suceden por casualidad: 
siguen un proceso regulado y diseñado para proteger 
a los participantes, dar sentido a la investigación y 
compartir los resultados, con el objetivo de lograr una 
mejor atención.

Todo comienza 
con una pregunta
Muchas veces, esta pregunta 
surge de la comunidad:
•	 Un padre nota un problema 

que no está siendo abordado,
•	 Personas que viven con 

ECF plantean nuevas 
preocupaciones,

•	 Se hacen evidentes fallas en 
el tratamiento.

Así es como empieza la 
investigación: cuando la 
experiencia real se entrecruza con 
el deseo de mejorar la atención 
médica.
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De la pregunta al estudio

Después del 
estudio

Durante el estudio
A partir de ahí, los investigadores redactan un protocolo: un 
plan detallado que explica cómo funcionará el estudio. Antes 
de empezar, ese protocolo debe ser evaluado por un comité de 
revisión institucional—un grupo independiente que se asegura de 
que el estudio sea ético, justo y seguro. Según el tipo de estudio, 
más de un comité de revisión institucional puede evaluar el plan 
y el progreso del estudio para garantizar que los participantes 
estén protegidos. Solo una vez aprobado, el estudio puede 
comenzar.

Las personas participan sabiendo cuáles son sus 
derechos y sintiéndose acompañadas en cada 
paso. Eso significa que usted puede:
•	 Hacer preguntas en cualquier momento.
•	 Recibir actualizaciones durante el proceso.
•	 Retirarse en cualquier momento.
Mientras tanto, los datos se recopilan con cuidado 
y el equipo de investigación supervisa de cerca 
todo, asegurándose de que se siga el protocolo y 
que la seguridad sea siempre la prioridad.
  

Los investigadores analizan los datos 
para entender qué significan: ¿Funcionó 
el tratamiento? ¿A quién ayudó? ¿Hubo 
efectos secundarios? Para hacer esto 
correctamente, se requiere tiempo.
Los resultados se comparten no solo en 
revistas o conferencias, sino también con 
usted, porque si participó en un estudio, 
merece saber cómo su aporte marcó la 
diferencia.

Justo

Ético
Seguro

Protocolo



   

Este recurso fue co-creado junto con miembros de nuestro 
Consejo Nacional Asesor Comunitario sobre ECF (NCAB, 
por sus siglas en inglés). Conoce más sobre cómo el NCAB 
está dando forma al futuro de la investigación y el cuidado 
de ECF a través de la ASH Research Collaborative® (ASH 
RC) Network. 
 
¿Te interesa unirte a un CAB local dentro de nuestra red? 
Contáctanos. 
 
Como miembro de uno de nuestros CAB locales, formarás 
parte de un grupo de apoyo integrado por personas 
que comprenden lo que significa vivir con ECF o cuidar 
de alguien que la padece. Te invitamos a compartir tus 
experiencias y a conocer la innovadora investigación clínica 
que se está llevando a cabo en nuestra red para transformar 
el cuidado de ECF. Juntos, podemos mejorar la vida de 
quienes se ven más afectados por esta enfermedad.

Una nota sobre este recurso Su impacto perdura en el tiempo
Incluso después de que un estudio termina, su impacto perdura: 
moldeando futuras investigaciones, guiando nuevos tratamientos 
y mejorando el cuidado clínico para las próximas generaciones. 
La investigación no son solo datos— es su historia, una 
colaboración y un camino hacia un cambio positivo. 
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https://www.ashresearchcollaborative.org/sickle-cell-disease-research-network/sickle-cell-disease-community/community-advisory-boards/
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