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Como organizaciones de pacientes, sabemos 
que no basta con estar presentes: queremos 
ser parte activa de las decisiones que nos 
afectan, y contribuir a construir relaciones 
más justas, transparentes y horizontales en el 
ecosistema de salud. Este decálogo nace des-
de ahí: desde la convicción de que podemos 
—y debemos— transformar la manera en que 
nos vinculamos con otros actores, promovien-
do relaciones que se basen en la confianza, el 
respeto mutuo y la corresponsabilidad.

Este trabajo se enmarca en un esfuerzo mayor 
que Chile ha venido impulsando desde 2019, 
a través del Marco de Consenso Ético (MCE): 
una iniciativa de colaboración multisectorial 
inspirada en el trabajo del Foro de Cooperación 
Económica Asia-Pacífico (APEC) sobre ética 
empresarial en salud. De dicho foro surgen los 
Principios de Kuala Lumpur (para el sector de 
dispositivos médicos) y los Principios de Ciu-
dad de México (para el sector biofarmacéu-
tico), que han sido pilares fundamentales de 
esta propuesta.

En Chile, el MCE se formalizó mediante un 
acuerdo suscrito el 10 de septiembre de 2019 
por representantes de asociaciones de pa-
cientes, organizaciones de la sociedad civil, 

entidades gremiales, académicas, científicas y 
organismos públicos del sector salud. Desde 
entonces, una mesa de trabajo multisectorial 
—que hoy reúne a más de veinte entidades— 
ha promovido una cultura de integridad, trans-
parencia y diálogo, dando origen a los Están-
dares Éticos Recomendados para regular la 
relación entre organizaciones de pacientes y 
la industria de la salud.

Este decálogo recoge todos estos marcos de 
referencia, junto con la resolución de la 77ª 
Asamblea Mundial de la Salud de la OMS sobre 
participación social, pero va más allá: incorpo-
ra también nuestras propias experiencias, in-
quietudes, aprendizajes y prácticas concretas. 
Es una herramienta viva, construida desde la 
voz de quienes vivimos con una condición de 
salud, y que busca orientar —de manera clara y 
práctica— los principios mínimos para estable-
cer relaciones éticas, sostenibles y legítimas.

Este documento es también un compromiso. 
Un compromiso con la mejora continua, con 
la colaboración intersectorial, y con el derecho 
de todas las personas a participar en la cons-
trucción de un sistema de salud más justo, 
más humano y más centrado en las necesida-
des reales de quienes lo habitan.

Introducción
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Principio 1: Reconocer 
que las necesidades y 
voces de los pacientes 
deben ser el eje de toda 
relación ética

Las relaciones deben partir de la experiencia 
de vida y la voz activa de quienes viven con 
una condición de salud. 

Las relaciones éticas deben construirse reco-
nociendo a los pacientes, sus familias y cui-
dadores como actores activos, con derecho a 
participar en todas las etapas del proceso de 
toma de decisiones. Su experiencia de vida no 
solo enriquece, sino que debe guiar cualquier 
colaboración en salud. La legitimidad de estas 
relaciones surge del respeto por las necesida-
des reales y por la voz de quienes viven coti-
dianamente con la enfermedad.

Referencias: CDMX, Principio “Healthcare and 
Patient Focus” (pág. 1); KL, “Patient First” (pág. 
2); WHA77, Preámbulo, párrs. PP2 y PP3 (pág. 1); 
WHA77.

Principio 2: Resguardar la 
equidad, la inclusión y la 
diversidad en las relacio-
nes

Ninguna voz debe quedar fuera por razones de 
origen, salud, género, edad u otros factores.

Las relaciones éticas deben asegurar la parti-
cipación justa y significativa de todas las per-
sonas, reconociendo y valorando la diversidad 
de condiciones de salud, orígenes, géneros, 
edades, territorios y trayectorias de vida. Es 
fundamental eliminar las barreras que limitan 
la participación —como la ubicación geográfi-
ca, la situación económica o la edad— y garan-
tizar espacios accesibles e inclusivos.

Referencias: WHA77, párr. PP14 (pág. 4) y OP.1 
(pág.4); CDMX, XVI (A) (pág. 9).

Principio 3: Asegurar la 
participación significati-
va en todas las etapas del 
ciclo de decisiones

La participación debe tener influencia real y 
darse en distintas etapas.

Las relaciones éticas deben permitir que las 
organizaciones de pacientes se involucren de 
manera activa e incidente en las distintas eta-
pas del ciclo de decisiones —desde la identifi-
cación de necesidades hasta la evaluación de 
resultados. Esta participación debe promover 
el diálogo bidireccional y la colaboración ge-
nuina, lo que requiere de condiciones que ha-
gan posible su involucramiento efectivo.

Referencias: WHA77, Preámbulo, párrs. PP2 y PP3 
(pág. 1) y OP.1 (pág.4).

Principio 4: Resguardar la 
autonomía e independen-
cia organizacional

Las decisiones deben responder a la misión de 
la organización y no a presiones externas.

Las decisiones de las organizaciones deben 
mantenerse libres de presiones o condiciona-
mientos, especialmente en lo que respecta a 
su misión, prioridades estratégicas y voz pú-
blica. La autonomía organizacional es un pilar 
esencial para su legitimidad y rol social. Facto-
res como las asimetrías de poder o la depen-
dencia financiera pueden ponerla en riesgo, 
por lo que resulta necesario contar con meca-
nismos internos claros y sostenibles —como 
protocolos éticos o reglas de relacionamien-
to— que protejan su independencia y fortalez-
can la confianza en su labor.

Referencias: WHA77, Preámbulo (pág. 3); CDMX, 
Principio “Independence” y Sección XVI (B) (págs. 
9 – 10); KL, Principio “Integrity” (pág. 1).
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Principio 5: Promover la 
sostenibilidad y el finan-
ciamiento ético de la par-
ticipación

Una participación autónoma requiere diversi-
dad de fuentes y capacidades fortalecidas.

La participación significativa y sostenida re-
quiere el desarrollo de capacidades, acceso 
a herramientas y asignación de recursos su-
ficientes y éticamente gestionados. Es fun-
damental promover fuentes de financiamien-
to públicas y privadas diversas, evitando la 
dependencia exclusiva de un solo actor, para 
fortalecer la autonomía y contribuir a relacio-
nes más equilibradas y transparentes. Apoyar 
la generación de recursos propios y el acceso 
equitativo a fondos permite a las organizacio-
nes sostener su labor con independencia y 
proyección.

Referencias: WHA77, párr. PP12 (pág. 3) y OP.1 y 
OP.2 (págs. 4 – 5); CDMX, Sección VII (C) (pág. 6), 
y Sección XVI (B) (pág. 9); KL, Sección “Industry 
Codes” (5) (pág. 2); EER.

Principio 6: Establecer 
límites éticos y respetuo-
sos con terceros

Ninguna relación debe imponer intereses aje-
nos ni limitar la voz propia.

Las relaciones deben basarse en el respeto 
mutuo, la confianza y la colaboración con me-
tas compartidas. Es indispensable rechazar 
cualquier forma de exclusividad, control edito-
rial o imposición de intereses ajenos a la mi-
sión de las organizaciones. Establecer límites 
explícitos protege su identidad, independencia 
y legitimidad, asegurando que sus acciones 
respondan fielmente a las necesidades y con-
vicciones de las comunidades que represen-
tan.

Referencias: WHA77, párr. PP13 y PP15 (pág. 4); 
CDMX, Preámbulo (12) (pág.2) y Sección XVI (B) 
(pág.9); Sección “Industry Codes” (5) (pág. 2).

Principio 7: Formalizar 
acuerdos con transparen-
cia y trazabilidad

Toda colaboración debe quedar por escrito, 
ser verificable y rendir cuentas claras.

Toda colaboración debe respaldarse con do-
cumentos escritos que detallen objetivos, 
recursos, responsabilidades y condiciones. 
Estos acuerdos deben ser accesibles y veri-
ficables, fortaleciendo la confianza entre las 
partes. La rendición de cuentas debe ir más 
allá del aspecto financiero, incluyendo también 
el impacto social mediante indicadores de cali-
dad y resultados. Para esto, es clave fortalecer 
las capacidades de las organizaciones, pro-
moviendo formación en gestión, evaluación y 
buenas prácticas éticas.

Referencias: WHA77, párr. PP5 (pág. 2); CDMX, 
Sección XVI (C) (pág. 10).

Principio 8: Prevenir y 
gestionar proactivamen-
te los conflictos de inte-
rés

Detectar y abordar conflictos protege la inte-
gridad y la confianza.

Prevenir y gestionar los conflictos de interés 
es esencial para proteger la integridad, autono-
mía y credibilidad de las organizaciones. Todo 
posible conflicto —institucional o personal— 
debe ser identificado, declarado y abordado 
responsablemente. Contar con normativas y 
procedimientos claros ayuda a reducir riesgos 
y a garantizar que las decisiones respondan 
siempre al interés de los pacientes y sus co-
munidades.

Referencias: WHA77, párr. PP13 y PP15 (pág. 4); 
CDMX, Sección XVI (págs. 9 – 10).
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Principio 9: Proteger la 
privacidad y el uso ético 
de la información

La información personal debe tratarse con el 
mayor estándar ético y legal.

La información personal de pacientes y comu-
nidades debe resguardarse con los más altos 
estándares éticos y legales. No debe ser com-
partida sin consentimiento informado, ni utili-
zada como moneda de cambio. La privacidad 
es esencial para generar confianza y participa-
ción segura, y exige un compromiso institucio-
nal permanente para evitar cualquier forma de 
vulneración o uso indebido.

Referencias: CDMX, Preámbulo (14) (pág.4) y 
Sección XVII (A) (pág. 10); KL, Sección “Principles 
of practice and governance” (7) (pág. 3).

Principio 10: Fomentar la 
integridad, la evaluación 
y la mejora continua

Evaluar y aprender en conjunto fortalece el im-
pacto y la calidad de las relaciones.

Las organizaciones deben fomentar relacio-
nes basadas en la integridad, la corresponsa-
bilidad y el aprendizaje compartido. Incorporar 
mecanismos de monitoreo, evaluación y me-
jora continua permite revisar el impacto de las 
colaboraciones, fortalecer la gestión y adap-
tarse a nuevos desafíos. Esta práctica consoli-
da a las organizaciones como actores sociales 
responsables y comprometidos con el bienes-
tar de las comunidades que representan.

Referencias: CDMX, Preámbulo y Sección XII (pág. 
8); KL, Sección “Principles of practice and gover-
nance” (5 y 6) (pág. 3).


