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El incentivo participativo de los ciudadanos en relacion con las diversas dimensiones
de la vida en sociedad se ha ido produciendo cada vez mas. Se estimulan varias iniciativas
desde el punto de vista de la participacion activa de los ciudadanos, como por ejemplo: en
gestion politica, sanidad y ciencia.

En la gestidon politica, el presupuesto participativo, que pretende promover una
ciudadania activa y una democracia participativa basada en la consulta directa a los
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ciudadanos, dandoles la oportunidad de proponer y elegir lo que consideren de interés
para la sociedad. En sanidad, el fomento del modelo de atencidn centrado en la persona,
que busca dar respuesta a las necesidades y preferencias reales del ciudadano, sano o
enfermo. En ciencia, el paradigma de la Ciencia Ciudadana y Abierta, es decir, “investigar
con el ciudadano”, en lugar de investigar “para el ciudadano”, y también la |6gica de que
“el conocimiento es de todos y para todos”.

La atencién centrada en el ciudadano es una buena practica en la que debe basarse
la enfermeria. Pero si queremos una atencion centrada en el ciudadano, tenemos que
capacitar a los investigadores para que desarrollen una investigacién centrada en las
necesidades reales del ciudadano: Patient and Public Involvement in Research. Es decir,
la implicacién del ciudadano en las distintas fases del ciclo de investigacion no como
participante, sino como coinvestigador.

La Ciencia Ciudadana se caracteriza por la capacidad de implicar a los ciudadanos
(paciente, cuidador, ciudadano de a pie) en los procesos cientificos, lo que se refleja en la
fuerte cooperacion entre estos ciudadanos y la comunidad cientifica. En esta perspectiva,
aporta la democratizacion de la ciencia, mediante la inclusién de los ciudadanos,
independientemente de su formacidn, condicidn sanitaria o experiencia en los procesos
de codiseno, co-creacién y co-validacion del conocimiento. Por lo tanto, también integra
la capacidad de comunicar la ciencia, en un formato sencillo y accesible, con el objetivo de
mejorar la alfabetizacion ciudadana.

Con el lastre de la Ciencia Ciudadana surgen nuevos retos para todos los
investigadores, basados en la concepcién de una ciencia mas abierta, que pretende abrir
todo e?proceso cientifico, aumentar la transparencia y la responsabilidad social y cientifica,
incluyendo, por ejemplo, la puesta a disposicion de (meta)datos en acceso abierto. Asi
pues, este planteamiento de hacer ciencia refleja un ‘'umbrella’ flexible de estrategias, que
pueden adaptarse y aplicarse a distintas discip{inas, por ejemplo en el ambito de la salud
y mas alla, y que en esencia pretenden implicar a los ciudadanos en actividades cientificas
para construir nuevos conocimientos o productos.

Estas estrategias favorecen la ciencia a través de la innovacion, la comprension y la
cocreacién de resultados realmente auténticos. Ademas de proporcionar beneficios a los
ciudadanos fomentando su aprendizaje, placer/satisfaccion personal al colaborar/co-crear
en la busqueda de soluciones a cuestiones de relevancia local, nacional o internacional y
aportar asi nuevos conocimientos, innovacién e influencia en las politicas.

Los proyectos de Ciencia Ciudadana involucran al ciudadano en las diferentes etapas
del ciclo de vida de los proyectos, que pueden ir desde su colaboracion: i) en la delimitacion
de la pregunta cientifica; ii) en la definicion de los métodos a utilizar; iii) en la recogida y
analisis de datos; iv) y también, en la comunicacion de los resultados de la investigacion.
Por lo tanto, en la agenda europea de financiacién competitiva, existe un interés creciente
por la participacion de los pacientes y, en particular, un interés centrado en la participacion
del paciente y del publico en general'.

Esta dinamica se refleja actualmente en las secciones de las convocatorias de estos
fondos competitivos, donde existe, en los formularios de solicitud, un espacio dedicado
a la operacionalizacién de esta cuestiéon. A modo de ejemplo, las convocatorias de las
iniciativas Cost Actions - European Cooperation in Science & Technology (https://
www.cost.eu/), cuentan con un apartado especifico para que los investigadores del
consorcio expongan coOmo van a operativizar la participacion de las partes interesadas,
como el EU Joint Programme — Neurodegenerative Disease Research (https://www.
neurodegenerationresearch.eu/), que también ha dado importancia a esta dimension en
los proyectos que financia, habiendo incluso definido estrategias para la implementacion
de la participacion ciudadana en los proyectos de investigacion?.

Expresiones como “public and patient involvement”, "social responsability”,
“responsible research”, “public engagement”, “collaborative research”, "co-creation”,
“involvement of stakeholders”, “citizen scientist” reflejan la evolucidn en los métodos de
construccion de la ciencia y la ruptura con los paradigmas tradicionales de hacer ciencia,
produciéndose una clara tendencia de reorganizacion de estos métodos, a favor de la
ciudadania mediante la coedicion de la ciencia en coproduccidn (sociedad e investigadores).
La Ciencia Ciudadana constituye, por tanto, un método de cémo la ciencia esta siendo
pensada, creada, comunicada y extendida a la sociedad, alineando los procesos y los
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productos de la ciencia con las expectativas, las necesidades y los retos de la sociedad
contemporanea.

Con esta ruptura de paradigma, surgen grandes retos y urgen nuevas reflexiones,
como las cuestiones en torno a las dimensiones juridicas y éticas derivadas de esta
implicacion (dado que este ciudadano no es un participante, sino un ciudadano cientifico),
asi como las cuestiones relativas al copyright, la propiedad intelectual, los acuerdos sobre
el intercambio de datos y la confidencialidad, ademas de las propias limitaciones y sesgos
de este paradigma de hacer ciencia. Por lo tanto, la disciplina de la enfermeria también
necesita prepararse para esta forma disruptiva de construir y difundir su conocimiento, y
ya se estan produciendo profundas reflexiones y metamorfosis dentro de los ecosistemas
en los que tiene lugar la investigacion, jsiendo este editorial (una mas) una contribucion al
camino que queda por recorrer!
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