Ciencia ciudadana en
salud

Guia practica para disefiar y desarrollar proyectos de ciencia
ciudadana en el ambito de la salud
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Sobre esta guia

En la ultima década, la ciencia ha experimentado una profunda
transformacion, marcando el inicio de una nueva etapa en la que
cambia tanto el sistema cientifico como su relacidn con la sociedad. La
ciencia esta dejando atras la imagen tradicional de la "bata blanca" y se
aleja del laboratorio para acercarse a las comunidades. En lugar de un
modelo en el que el personal investigador trabaja de forma aislada
(“nosotro/as”) y luego presentan sus resultados al publico
(“ellos/ellas”), estamos avanzando hacia un enfoque mdas abierto,
colaborativo e inclusivo, conocido como ciencia abierta. Esta se define
como un enfoque de investigacion basado en el trabajo cooperativo
abierto, que promueve el intercambio de conocimientos, resultados y
herramientas (1). Un hito clave de esta transformacién fue la
publicacién en 2021, por parte de la UNESCO, de la “Recomendacidn
de la UNESCO sobre la ciencia abierta”, donde ademds se reconoce a
la ciencia ciudadana como un pilar de la ciencia abierta (1).

Figura 1. Principios y dimensiones de la Ciencia Abierta
Adaptado de (1).
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Aunque la ciencia ciudadana ya esta consolidada en campos como las
ciencias ambientales o la astronomia, en el ambito sanitario su
aplicacion sigue siendo limitada (5,6). Esto ocurre a pesar de su enorme
potencial para impactar positivamente en la vida de la comunidad de
pacientes y sus familias, asi como en el avance de la propia ciencia
médica.

Conscientes de esta oportunidad, la Fundacion Fisabio y la Direccion
General de Investigacion e Innovacién de la Conselleria de Sanitat de
la Comunitat Valenciana, impulsaron la elaboracién de esta guia
dirigida al personal investigador, y gestor en salud, asi como a otros
actores con capacidad de promover proyectos de investigacion en
salud. Su finalidad es ofrecer recursos y orientacidon practica que
faciliten la incorporacién de metodologias de ciencia ciudadana,
impulsando asi una investigacion mas participativa y alineada con las
necesidades reales de la sociedad. Esta guia es un paso decisivo en la
promocion y consolidacion de practicas y enfoques que involucren de
manera real y activa a la ciudadania en los procesos de investigacidon e
innovacion en salud de la Comunidad Valenciana.

La guia se organiza en tres secciones complementarias. La primera
establece los fundamentos conceptuales de la ciencia ciudadana en
salud. La segunda ofrece una metodologia practica, paso a paso, para
disenar, ejecutar y evaluar proyectos. La tercera proporciona
herramientas y recursos para facilitar su implementacion y profundizar
en algunos aspectos clave. Esta guia pretende constituir un referente
para avanzar de la teoria a la practica, impulsando una investigacion en
salud mas abierta, inclusiva y orientada al impacto social.




Seccion 1 —

Fundamentos de la Ciencia
Ciudadana en Salud

1. ;Qué es la ciencia ciudadana?

Pese a que no existe una sola definicion de ciencia ciudadana, podemos
entenderla como la participacion activa de personas no expertas en
procesos de investigacion cientifica, aportando su esfuerzo
intelectual, conocimiento del entorno o recursos y herramientas (2). Es
importante sefialar que, aunque el término ha ganado relevancia en los
ultimos afos, la ciencia ciudadana forma parte de un conjunto mas
amplio de metodologias participativas, muchas de las cuales han sido
utilizadas durante décadas en ambitos como la salud publica o las
ciencias sociales.

Lejos de lo que su nombre podria sugerir, la ciencia ciudadana no se
limita Unicamente a la participacién de la ciudadania. También puede

incluir a otros actores vinculados con el fendmeno que se estd
investigando. Cuando hablamos de esta participacion multiactor,
solemos referirnos al Modelo de la Cuadruple Hélice, el cual esta
formado por 1) la administracién publica, 2) el sector privado 3) la
sociedad civil y 4) la academia. Este enfoque permite abordar
problemas desde multiples perspectivas, asegurando que no se
deje a nadie atrdas y fomentando sinergias que facilitan la
resolucion de problemas sociales complejos (7). En el marco de
esta guia, el término “ciudadania” se empleara para englobar a
todos los actores no profesionales que participan activamente en
la investigacidn.



Para unificar criterios sobre qué es y qué no es ciencia ciudadana, por sus siglas en inglés) desarrolld los Diez Principios de la Ciencia
asi como orientar su practica de manera rigurosa, ética, transparente Ciudadana (2).
y colaborativa, la Asociacion Europea de Ciencia Ciudadana (ECSA

Diez principios de la ciencia ciudadana

1.La ciudadania participa activamente en tareas cientificas que contribuyen a generar nuevo conocimiento o una mejor comprension.

2.Los proyectos producen resultados cientificos reales, respondiendo preguntas de investigacion o apoyando acciones de gestién, conservacion
o politicas.

3.La participacién aporta beneficios a todas las partes, ya sea a través de aprendizaje, recreacidn, nuevas evidencias o influencia potencial en
decisiones.

4.Las personas participantes pueden involucrarse en varias fases del proceso cientifico, si asi lo desean: desde disefiar preguntas hasta
analizar datos o comunicar resultados.

5.Las personas cientificas ciudadanas reciben informacion continua sobre cémo se usan sus datos y qué avances o resultados se obtienen.

6.La ciencia ciudadana es un tipo de investigacion con sus propias limitaciones y sesgos, que deben considerarse y gestionarse igual que en
cualquier otro enfoque cientifico.

7.Los datos y metadatos deberian ser publicos, y los resultados difundirse en acceso abierto siempre que la seguridad o la privacidad no lo
impidan.

8.Las contribuciones de quienes participan deben ser reconocidas en los resultados y publicaciones del proyecto.

9.Los proyectos se evaluan considerando su produccion cientifica, la calidad de los datos, la experiencia de participacion y el alcance de su
impacto social o politico.

10.Las personas lideres del proyecto deben atender los aspectos legales y éticos, incluyendo derechos de autor, propiedad intelectual,

intercambio de datos, confidencialidad y efectos ambientales.

Los principios han sido adaptados para el objeto de esta guia.


https://www.ecsa.ngo/

iLa ciencia ciudadana es ciencia!

La ciencia ciudadana sigue funcionando con el método cientifico, es
decir, a través de un proceso ordenado y sistematizado que incluye
hacer preguntas, formular hipdtesis, recoger datos, analizarlos vy
extraer conclusiones basadas en evidencias.

La diferencia con la ciencia tradicional es que, ademas de profesionales
de la ciencia, permite que personas no expertas participen
activamente en alguna o varias de las etapas del proceso de
investigacion. Puede ser planteando preguntas, recopilando
informacidn, analizando o colaborando en interpretar y difundir los
resultados (8).

(% La ciencia ciudadana es, en esencia, una manera de

hacer investigacion que aplica el mismo rigor y los
mismos principios del método cientifico,
incorporando la participacion activa de la ciudadania

en una o varias de sus fases.
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Modelos y Niveles de Participacion

Si bien, para que un proyecto se considere ciencia ciudadana, basta con
que la ciudadania participe en una de las fases del proceso de
investigacidn, un enfoque verdaderamente inclusivo aspira a que dicha
participaciéon se extienda a varias etapas, favoreciendo una
colaboraciéon mas activa y continua.

Nivel 4: Ciencia ciudadana extrema

Ademas de considerar en qué momentos del ciclo de investigacidn se
incluye a la ciudadania, también es importante analizar cuan activa es
esa participacidn. Para ello, es util referirse al marco de los niveles de
participacion de Haklay (9):

El equipo cientifico y la ciudadania definen conjuntamente el problema y el método de recogida de datos. Las personas participantes pueden
implicarse también en el analisis y uso de los resultados. Requiere un papel facilitador por parte del personal investigador y permite que la

comunidad pueda desarrollar todo el proceso por si misma.

Nivel 3: Ciencia participativa

Nivel 2: Distribucion de la inteligencia

Nivel 1: Ciudadania como sensores o recolectores de datos

Figura 2. Niveles de participacion ciudadana de Haklay. Adaptado de (9).

Si quieres profundizar de manera mas practica en como elegir el modelo mas adecuado, encontrards mas informacion en la Seccidn 2 de esta guia.



2. Ciencia ciudadana en el
ambito de la salud

Aunque la participacion ciudadana o de pacientes en la investigacion
en salud tiene una larga trayectoria, la ciencia ciudadana en este
campo ha comenzado a ganar relevancia recientemente.
Tradicionalmente, esta implicacion ciudadana ha recibido diversas
denominaciones, entre las que se encuentran: Investigacion
Participativa en Salud (Participatory Health Research, PHR) o
Participacién de Pacientes y Publico (Patient and Public Involvement,
PPI) (6).

Aplicaciones y usos de la ciencia ciudadana en el
ambito sanitario

La ciencia ciudadana en salud puede orientarse a (10):

¢ Lainvestigacion, con el fin de responder preguntas cientificas.

e La educacidn, utilizando el proceso participativo para sensibilizar
sobre algun tema y reforzar conocimientos y capacidades.

e La produccién de beneficios compartidos para la sociedad, como
la mejora de la salud publica, la gestion de enfermedades
infecciosas o la proteccion y gestion de recursos naturales que
influyen en el bienestar.

e La accidon comunitaria, donde ciudadania y personal cientifico
colaboran para abordar problemas locales de forma directa.

Nuevas oportunidades

En la dltima década, el potencial de aplicaciones de la ciencia
ciudadana en salud se ha visto reforzado por un nuevo elemento clave:
la digitalizacidn. La expansion de herramientas digitales que permiten
recopilar datos en tiempo real y desde el propio hogar esta
transformando las posibilidades de implicacién ciudadana. Gracias a
estas tecnologias, se prevé que la ciudadania desempene un papel
cada vez mas activo en la generacidon de conocimiento, impulsando
nuevas formas de innovacion dentro del ecosistema sanitario (11).
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Particularidades de la ciencia ciudadana en salud

Si bien es cierto que la ciencia ciudadana tiene el potencial de hacer que la investigacién en salud
sea mas relevante para la sociedad, mas inclusiva y con un impacto mas directo, también
presenta desafios especificos que deben considerarse con atencidn (12).

Ciencia ciudadana en salud

. Respuesta
Complejidad

ética

La ciudadania como Relaciones y dindmicas Adaptaciéon de marcos
sujeto de investigacion sensibles éticos
o Participantes = también e Asimetrias de poder ¢ Consentimiento para
poblacion estudiada entre actores roles superpuestos
e Se difuminan limites e “Efecto bata blanca” e Supervisidn ética
sujeto/objeto ¢ Influencia en reforzada
participacion y * Mayor responsabilidad
resultados ética

Figura 3. Particularidades de la ciencia ciudadana en salud. Fuentes: (12, 13).

La ciudadania como sujeto de investigacion: en salud, es
mas frecuente que en otras dreas de conocimiento, que
quienes participan de la investigacién como dientificos y
dentfficas ciudadanas, sean también la poblacion
estudiada. La ciencia ciudadana en salud tiende a
desdibujar los limites entre objeto y sujeto de
investigacion, lo que hace necesaria la adaptacion de los
mecanismos de supervision ética a esta nueva realidad.
Siguiendo esta premisa, los marcos de consentimiento
deben adaptarse a roles superpuestos
(investigador/sujeto) y a proyectos no institucionales (13).

Dinamicas mas complejas entre los actores: la
colaboracion entre padientes, profesionales de la salud,
personal investigador y otros actores implica relaciones
de poder que deben gestionarse cuidadosamente. El
efecto “bata blanca” puede generar elementos de
coaccién involuntaria por parte del personal médico, lo
que influye tanto en la ética como en la calidad de la
participacion v, por lo tanto, afectar los resultados de la
investigacion.

Consideraciones  éticas  especificas:  Los
requisitos éticos y los mecanismos de
consentimiento informado en investigacion en
salud son generalmente mds estrictos que en
otras areas debido a la sensibilidad de los datos
que se manejan. Ademas de los aspectos éticos
tradicionales, la ciencia ciudadana en salud
introduce un nivel adicional de responsabilidad
ética. En el siguiente punto se desarrollan en mas
profundidad.



Etica en ciencia ciudadana en salud

Algunas consideraciones éticas de la ciencia ciudadana en salud:

e La proteccion y gobernanza de los datos sensibles es crucial. El

principio de la ciencia abierta, que establece "tan abierto como sea
posible, tan cerrado como sea necesario", es esencial para asegurar
que los datos sean accesibles tanto para la comunidad cientifica
como para la sociedad, sin comprometer la privacidad ni el
bienestar de las personas participantes. Si los resultados de
nuestra investigacion pueden, por ejemplo, contribuir a la
estigmatizacion o desproteccion de algun colectivo, debemos
valorar cuidadosamente el nivel de apertura de nuestros datos. En
todo caso, debemos adherirnos a las leyes de proteccion de datos
vigentes en nuestro territorio y en la institucion en la que
trabajamos. En el caso de Espana, estamos sujetos a la Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales (LOPDGDD) y al
Reglamento General de Proteccién de Datos de la Unidn Europea
(RGPD)(14,15).

El consentimiento informado es fundamental, y en el contexto de
la ciencia ciudadana en salud debe ser especialmente riguroso. No
solo debe ser claro y accesible para todas las personas
participantes, sino también ajustarse a cada individuo para
garantizar su comprension plena.




e Comités éticos y organismos reguladores de ética en
investigacion en salud: tradicionalmente, los organismos
reguladores de ética en la investigacion biomédica han mantenido
una separacion estricta entre pacientes y personal investigador. Sin
embargo, en campos como la salud publica o en investigaciones
con un enfoque mas comunitario, esta division es menos
pronunciada, lo que puede generar falta de comprension por parte
del comité ético. Ademads, estos no suelen estar familiarizados con
las metodologias tipicas de la investigacion participativa, lo que
puede generar dudas o incertidumbres. Por ello, es necesario, por
un lado, capacitar al personal de los comités éticos, y por otro,
presentar y enmarcar correctamente el proyecto, detallando con
claridad los aspectos éticos y metodoldgicos, para facilitar la
comprension mutua. Dado que todo ello puede implicar un tiempo
de tramitacion superior al habitual, es aconsejable iniciar el proceso
de revisidn con antelacidn y prever estos posibles retrasos en la
planificacion general del proyecto.

¢ Retorno de resultados: El retorno de resultados es un aspecto
comun a todas las disciplinas dentro de la ciencia ciudadana. Las
personas que participaron voluntariamente en nuestro proyecto
deben recibir los resultados generados gracias a su conocimiento,
esfuerzo o herramientas. Este retorno es esencial para reconocer su
contribucion y garantizar el consenso, la transparencia y la
colaboracién continua en futuras iniciativas. En el ambito de la
salud, esta practica adquiere una relevancia aun mayor: la falta de
comprension de los resultados puede generar confusidn,
preocupacion o incluso angustia en las personas participantes.




¢ Inclusién, diversidad, equidad y accesibilidad: Es fundamental
garantizar que nuestra investigacidn sea accesible para todas las
personas en la medida de lo posible, asegurando ademas que sea
un espacio seguro, de colaboracién y transparencia. Esto implica
adaptar la manera en que comunicamos, las metodologias y las
herramientas que utilizaremos a lo largo del proyecto, tanto para
las tareas cientificas como para los procesos mas administrativos
de consentimiento informado y los métodos de evaluacion interna
que seleccionemos. Debemos poner especial atencion cuando
hacemos uso de herramientas tecnoldgicas, que estas no estén
exacerbando aun mas desigualdades causadas por las brechas
digitales.

Aparte de todos los puntos anteriores, para garantizar que nuestros
proyectos no solo generen impacto, sino que también respeten a las
personas que participan, es fundamental asegurarnos de que la
investigacion aporte beneficios reales a todas las partes implicadas: al
equipo investigador, a pacientes y al avance de la ciencia médica.
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3. Beneficios y Retos

BENEFICIOS

1. Mayor confianza de la sociedad en la ciencia.
2. Investigacidn con impacto social, conectada a las necesidades reales de las personas.

3. Posibilidad de recopilar un volumen de datos superior, segun el tipo de estudio.

4. Mejora de la alfabetizacion cientifica y de la comprension de fendmenos relacionados con la salud.

5. Desarrollo de capacidades que permiten a la ciudadania ejercer un mayor control sobre su propia
salud.

6. Fortalecimiento del vinculo entre las personas y su entorno, asi como del tejido comunitario y del
capital social.

7. Fomento del aprendizaje social, la cooperacion y la creacion de relaciones de confianza.

8. Transformacidn de actitudes, normas y valores vinculados a la salud y al bienestar.

9. Impulso de acciones de mejora del entorno y de incidencia en politicas publicas.

10. Proyectos mas pertinentes y con mayor impacto real.

11. Apertura de nuevas lineas de investigacion alineadas con las prioridades de la sociedad.

RETOS

1. Complejidad de los protocolos de participacion: consideraciones éticas particulares.

Antes de embarcarte en un proyecto de
ciencia ciudadana, es fundamental
reflexionar sobre los beneficios y desafios
que implica este tipo de investigacion.
Aunque es un campo novedoso, lleno de
oportunidades que sigue las tendencias
actuales, es esencial abordarlo con respeto y
rigor. Esto exige conocimientos, recursos y
tiempos adaptados a su naturaleza
(9,10,16,17).

Ahora, vamos a explorar, paso a paso, como
se lleva a cabo un proyecto de ciencia
ciudadana en salud.

2. Involucracion de las personas participantes: requiere seguimiento, flexibilidad y adaptacion al colectivo.

3. Inversidn en recursos (tiempo y personal) para coordinar y mantener la participacion.

4. Gestion de las expectativas de las personas participantes respecto de su rol, su nivel de participacion y los resultados obtenidos.

5. Complejidad en la gestion de datos: pueden ser menos estructurados y requerir de mas tiempo de gestion e interpretacion.

6. Resistencia de la comunidad cientifica tradicional a aceptar la validez de las investigaciones de ciencia ciudadana.



Seccion 2 —

De la idea a la accion

= 1. Comprender el contexto

En la mayoria de los casos, los proyectos de investigacidon ya parten de
un interés previo, una linea de trabajo definida o un reto que el equipo
investigador quiere abordar. Es también habitual que la tematica a
investigar venga predefinida por los requisitos de convocatorias de
financiacién, agendas institucionales o lineas marcadas por los propios
equipos o centros.

Estos puntos de partida pueden orientar el proyecto, pero también
limitarlo si no se contrastan con la realidad del entorno. Es por eso que
entender el contexto en el que se desarrollara tu proyecto de ciencia
ciudadana es clave para asegurar que la investigacion sea relevante,
util y esté alineada con las necesidades reales de la comunidad. Este
es un paso clave en metodologias consolidadas de ciencia ciudadana,
tanto en salud como en otros ambitos (18). El objetivo es saber qué
pasa, quiénes son los agentes implicados y qué condiciones van a
influir en el proyecto.
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Estudia el territorio en un sentido amplio

Ya sea dentro de un hospital, un barrio, un centro de salud, una
asociacion, una comunidad digital o una red de pacientes, el objetivo es
entender como se vive determinado reto o tematica de salud en ese
entorno y qué condiciones facilitaran o dificultaran la participacion.

Dos elementos claves a tener en cuenta:
¢ Determinantes sociales de la salud: educacidn, acceso a servicios,
vivienda, redes de apoyo, servicios disponibles, barreras fisicas o
digitales, dindmicas locales.
e Tipo de poblacidn: edad, lengua, cultura, diversidad funcional,
migracion, nivel de alfabetizacion en salud, situacion econdmica.

TIP: =

Hazte las siguientes preguntas: ;Cuales son las dimensiones del
problema? ;A quién afecta? ;En qué condiciones viven las
personas implicadas? ;Qué recursos existen? ;Qué desigualdades
o dificultades se encuentran? ;Qué oportunidades ofrece este

entorno?

> Presta atencidn a factores que pueden condicionar
el proyecto, como estigma, discriminacion, brechas
digitales o sobrecarga del sistema sanitario.

Comprender el contexto evita errores, multiplica las
posibilidades de éxito de tu investigacion y
contribuye a garantizar una practica ética y

respetuosa.
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SECCION 2

|dentifica y prioriza a los actores clave

Identifica a actores clave conectados con el reto que quieres abordar
en salud. Esta identificacion temprana te ayudard a decidir a quién
involucrar, cuando y para qué. Puedes hacerlo utilizando la
metodologia de mapeo de agentes que te ayudara a identificar a todos
los actores para tu investigacion.

y ..:( Va

= A la hora de identificar a tus actores clave, ten presente

gue en ciencia ciudadana, el compromiso con la
inclusion y diversidad es esencial!

Modelo de la cuadruple hélice

El siguiente mapa recoge ejemplos de actores que suelen ser
relevantes en investigaciones de ciencia ciudadana en salud. Puedes
tomarlo como guia para elaborar tu propio mapeo y adaptarlo a la
realidad de tu contexto.

Sector civil:
Ciudadania
{pacientes, familiares,
personas cuidadoras)
Entidades como
OMGs, asociaciones
de pacientes,
fundaciones.

Sector publico
Ministerio de Sanidad
Comunidades Autdnomas y
Consejerias de Salud
Hospitales poblicos
centros de salud
Agencias reguladoras

Sector privado:
Empresas farmacéuticas
vy biotecnioldgicas
Empresas de tecnologia médica
v dispositivos de salud
Clinicas v laboratorios privados
Consultoras de salud

Sector académico:
Universidades
Centros de
imvestigacion

Figura 4. Modelo de la cuadruple hélice aplicado al ambito de la salud.

Elaboracion propia, basado en (4).
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TIP: : Una vez que hayas identificado a los actores principales, el siguiente

Sl sl 1 indnsidn v chversicke dla los ca s paso es priorizarlos seguin su nivel de importancia para el proyecto:

Para garantizar que tu proyecto sea representativo e inclusivo,

asegurate de identificar a los actores mas diversos posibles, no

solo en términos de roles, o de instituciones, sino también en TIP: =
cuanto a diversidad de experiencias y contextos. Preglntate: Una forma sencilla de hacerlo es clasificarlos en tres niveles:
¢ ;Qué relacion tiene este actor con el reto que quiero abordar? e Participaciéon imprescindible: actores sin los cuales el
e ;Qué puede aportar? (experiencia, acceso a otros actores proyecto no puede avanzar, como profesionales sanitarios en
relevantes, datos, conocimiento clinico, legitimidad temas clinicos o colectivos directamente afectados por el
institucional) reto.
e ;Qué nivel de influencia o capacidad de decision tiene? ;Qué ¢ Participacion recomendable: actores sin los cuales el
ocurriria si este actor no participa? proyecto si podria avanzar, pero cuya implicacion aporta un
e ;A qué grupos o comunidades no se esta escuchando lo valor importante, legitimidad o conocimiento practico.
suficiente? e Participaciéon opcional: actores que aportan un valor
e ;Qué barreras podria haber para la participacion? (tiempo, anadido al proyecto, pero que no son imprescindibles para el
carga asistencial, idioma, acceso digital, desconfianza, cumplimiento de los objetivos de la investigacion.

prioridades) ;y qué motivaciones?
e ;Qué formas de participacion facilitaran la inclusion de Una vez los tengas organizados segun su relevancia podras
personas con diferentes capacidades, niveles de determinar en qué actividades y con qué roles estaran

alfabetizacién, y condiciones sociales o econdmicas? involucrados en tu investigacion.



2. Asegura una participacion
continuada
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Disena estrategias efectivas de engagement

Quizas hayas oido hablar del término inglés engagement, que describe
el proceso de involucramiento y colaboracion activa con distintos
actores. Se trata de construir relaciones con ellos y ponerlas en accion
para alcanzar objetivos compartidos; en otras palabras, implica
involucrar a quienes estan en el centro del cambio que quieres generar
(19).

Este concepto es fundamental en ciencia ciudadana, ya que disefar
estrategias de engagement es clave para involucrar de manera efectiva
a los distintos actores que participaran en tu proyecto de investigacion.

En el paso anterior ya has identificado a los actores clave para tu
investigacion. El siguiente paso es reflexionar sobre sus motivaciones y
posibles barreras para participar, de manera que puedas disenar las
mejores estrategias para acercarte a ellos y motivarlos a colaborar.

TIP: d

Utiliza el siguiente mapa de empatia reflexionando sobre las
motivaciones vy dificultades para la participacion de diferentes

grupos a involucrar en tu investigacion (20):

e Motivaciones: deseos, necesidades y medidas de éxito que
valoran. Por ejemplo: Un paciente con diabetes quiere
participar en un estudio comunitario sobre control de glucosa
porque espera que los resultados ayuden a mejorar los
programas de educacidn y seguimiento en su centro de salud.

¢ Dificultades: miedos, obstaculos, barreras que enfrentan las
personas participantes. Por ejemplo: Dificultad para asistir a
talleres presenciales debido a horarios de trabajo. Falta de
experiencia con herramientas digitales para registrar y

gestionar sus datos.
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TIP:

e Este analisis te permitira disefiar estrategias de engagément

)

mas efectivas, adaptadas a cada grupo, y aumentar la
participacion y el impacto de tu proyecto.

Piensa en qué canales usar, qué mensajes transmitir y qué
incentivos ofrecer, siempre adaptandolos a las caracteristicas y
necesidades de cada grupo. Esto puede incluir canales
tradicionales, como televisidén, radio, periddicos locales,
eventos comunitarios o avisos en centros civicos; asi como
canales digitales, como paginas web, redes sociales o
boletines electrdnicos. La seleccion dependera de cada actor y
de cdmo sea mas efectivo llegar a ellos.

Ofrece recompensas o incentivos, estos pueden ser: obsequios

o vales, ayuda para transporte o comida, certificados de

participacion, etc.

(Qué escuchan? ;Qué piensan y sienten?
Influencias de amigos, jefes,  Qué les importa realmente, cudles
medios, etc.  s0S sus preocupaciones principales.

(Qué dicen y hacen? ;Qué ven?
Comportamientos yactitudes en  Su entorno, amistades, oferta del
publico, apariencia, interacciones  mercado.
con otros.

Figura 5. Mapa de empatia. Adaptado de (20).
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Mantén la participacion a lo largo del proyecto

Contar con la implicacién inicial de los actores clave es un primer paso,
pero mantener su compromiso a lo largo del proyecto es un reto
frecuente. Factores como la desmotivacion, cambios en la
disponibilidad y otras circunstancias personales pueden afectar su
participacion.

Generar estos espacios de intercambio no sirve solo para informar, sino
que son esenciales para crear un espacio donde las personas
participantes puedan compartir sus experiencias como
coinvestigadoras, plantear dudas a medida que avanza el proyecto y
recibir devoluciones periddicas sobre los progresos realizados. Esta
retroalimentacion continua ayuda a mantener el interés, refuerza la
involucracidn, el sentido de pertenencia y facilita que la ciudadania se
sienta parte activa del proceso.

5> Para promover un compromiso sostenido, es

fundamental establecer una comunicacidn fluida y
regular con las personas participantes, evitando al
mismo tiempo la sobresaturacion de informacion. Una
buena practica es acordar desde el inicio los canales de
comunicacion vy la frecuencia del contacto durante el

tiempo que dure el proyecto.

TIP:

Algunas formas sencillas de mantener el contacto y el

intercambio continuo durante el proyecto pueden ser:

o Grupos de WhatsApp o canales digitales similares.

o Reuniones periddicas para revisar hitos, compartir
resultados o reflexionar sobre préximos pasos.

o Envio de informes mensuales con actualizaciones de la
investigacion y resultados preliminares.

Sé flexible: algunos actores pueden cambiar su nivel de

implicacion o abandonar la investigacion. Prevé esta

posibilidad.

Mantén una comunicacion interna constante, pero sin cansar a

tus participantes, recordando fechas, actividades, plazos y

compartiendo comentarios o resultados intermedios cuando

sea necesario.
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3. Codefine el problema y la
‘ pregunta de investigacion

Ahora que ya tienes un conocimiento mas profundo del contexto y las
comunidades con las que realizaras tu investigacion, llegé el momento
de codefinir el problema y la pregunta de investigacion con las
personas participantes. Este paso es fundamental para asegurar que tu
proyecto esté realmente alineado con las necesidades vy
preocupaciones de todos los actores implicados, y no solo con las
ideas previas del equipo de investigacion.

No hace falta convocar a un gran grupo, basta con incluir a algunas
personas que puedan representar los intereses de la comunidad.
Puedes organizar una conversacion breve, una sesién grupal sencilla,
una sesién de codisefio o incluso un intercambio virtual.

5 Ten en cuenta la informacion de la fase anterior
sobre las necesidades, preocupaciones y prioridades
de la ciudadania para orientar la formulacion del
problema y la pregunta de investigacion.

£}

TIP: =

Incluir las perspectivas de pacientes, familiares, personéé
cuidadoras, profesionales sanitarios, y otros actores permitira
incorporar conocimientos y experiencias que no estan en los datos
formales ni en la vision técnica del equipo investigador, pero que

son clave para definir un reto realmente compartido.
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5 Lo importante es entender como viven la situacion,
gué consideran relevante y qué factores creen que
deberian tenerse en cuenta para que sus
perspectivas e intereses se vean reflejados en el
modo en que se enmarcan el problema vy la

pregunta de investigacion.

En este punto es recomendable revisar junto con las personas
participantes el mapeo de agentes elaborado en la fase anterior, para
comprobar si falta incorporar a algun grupo, colectivo u organizacion
relevante que no se hubiera identificado previamente.

El paso siguiente sera traducir ese reto compartido en una pregunta de
investigacion clara, concreta y viable.

TIP:

Algunas preguntas que pueden ayudarte a la definicion del
problema de investigacidn de manera conjunta con tus

coinvestigadores/as podrian ser:

e ;Qué te preocupa mas de esta situacion?

e /A quién crees que afecta y de qué manera?

e ;Quién tiene capacidad de influir en esta situacion y cémo?

¢ ;Qué necesitarias entender mejor para poder actuar o decidir?
e ;Qué parte del reto deberia ser prioritaria?

e ;Qué crees que falta por saber o comprobar?

e ;En qué fases del proyecto te gustaria participar?

¢ ;Qué condiciones habria que asegurar para que esa

participacion fuera posible?
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En ciencia ciudadana, una buena pregunta de investigacion debe:

e Poder trabajarse junto a la ciudadania e incorporar sus aportes,
reflejando sus necesidades e intereses.

e Ser comprensible para los actores relevantes y la ciudadania
implicada

e Estar alineada con el objetivo colectivo, no solo con el interés
cientifico.

/

TIP: =
Cuando tengais una version preliminar de la pregunta de
investigacion, revisadla con el grupo y hazte las siguientes

preguntas:

¢ ;Refleja lo que realmente nos importa?
e ;Esta redactada de forma sencilla y comprensible?
e ;Podemos contribuir a responderla?

e ;Respeta los limites éticos y practicos del proyecto?

Una metodologia que puede resultar especialmente Util en esta
fase es el codiseno, ya que permite trabajar de forma colaborativa,
contrastar perspectivas y llegar a acuerdos en los que todas las

partes se sientan representadas.
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4. Piensa en el impacto desde el
comienzo

Reflexionar sobre el impacto de un proyecto desde el inicio es
inherente a todas las investigaciones cientificas, pero los proyectos de
ciencia ciudadana se diferencian de las investigaciones cientificas
tradicionales en varios aspectos. Por ejemplo, un proyecto de ciencia
ciudadana puede ser sumamente exitoso incluso si no genera articulos
publicados. De hecho, puede tener un impacto mucho mayor:
involucrar a la comunidad, transformar el entorno y modificar politicas
publicas (21).

Debido a la diversidad de practicas, objetivos, enfoques y niveles de
participacion en las iniciativas de ciencia ciudadana, no existe un
modelo Unico para evaluar su impacto. Es por eso que es fundamental
qgue pienses en la evaluacion del impacto de tu proyecto de manera
multidimensional considerando tanto los resultados tangibles
(productos del proyecto), como los cambios en las personas
participantes y los impactos a largo plazo en la comunidad (21-23).

7 Es fundamental que la comunidad participe en este

proceso, definiendo los objetivos e indicadores que
permitan valorar de forma critica como funciona la
intervencion, considerando sus necesidades y
expectativas.

TIP:
(21)

Preguntate:

e ;Qué tipo de resultados especificos generara el proyecto?
Esto podria incluir un informe, un conjunto de datos
accesibles publicamente, una publicacién académica, un
folleto informativo para la ciudadania, un modelo de negocio,
recomendaciones para politicas, entre otros.

e ;Cuales seran los impactos sociales, econémicos, politicos y
ambientales tanto a corto como a largo plazo?

e ;Quiénes seran las personas destinatarias de estos
resultados? ;Quiénes deberian serlo?

e ;Como se comunicaran los resultados a estos grupos?

Reflexiona sobre los actores involucrados y los impactos que
esperas lograr en cada uno. Por ejemplo: para la ciudadania, los
impactos pueden incluir: nuevos conocimientos sobre salud, la
adopcion de habitos mas saludables, el aumento de la
conciencia sobre la prevencion de enfermedades, el
fortalecimiento de las interacciones sociales en torno a la salud
comunitaria y la inclusién de grupos desfavorecidos en la

promocion de la salud.
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El proyecto europeo ACTION ha desarrollado un marco y una
metodologia para evaluar el impacto de proyectos de ciencia ciudadana
en cinco areas clave: cientifica, social, econdmica, politica y ambiental.
Estas incluyen el impacto en el conocimiento, empoderamiento
comunitario, inclusividad, aprendizaje, cambios de comportamiento,
influencia en politicas, creacion de empleo y empoderamiento
econémico. Dependiendo de las caracteristicas y objetivos de tu
proyecto, algunas de estas areas seran mas relevantes que otras. Para
profundizar en estas dimensiones y en las herramientas de evaluacién
propuestas, te recomendamos revisar la referencia (24).

TIP:
(21, 23)

¢ Mide los resultados de aprendizaje: evallia las mejoras en el
conocimiento y habilidades cientificas de las personas
participantes, asi como los cambios personales, como el
interés en la ciencia, la motivacion y la capacidad para
participar en actividades cientificas. Hazlo teniendo en cuenta
las diferencias en cuanto a nivel de conocimiento y habilidades
previas de cada grupo, para asegurar que la evaluacion del
impacto sea relevante y precisa para cada uno.

¢ Adopta un enfoque holistico: considera no sélo el impacto en
el conocimiento cientifico y el desarrollo individual, sino
también los efectos sociales, ecoldgicos, econdmicos vy

politicos que el proyecto puede generar.

¢ No subestimes los esfuerzos: la recopilacién de evidencia en

los diferentes niveles de evaluacidn es intensiva en recursos,
por lo que es crucial incluir estos esfuerzos en la planificacion
de tiempo y presupuesto del proyecto. Se debe buscar un
enfoque equilibrado en cuanto a las métricas y los resultados
esperados.

Planificacién anticipada: la evaluacion debe integrarse desde
el inicio del proyecto, con indicadores claros y relevantes para
todos los actores involucrados.

Evaluacidon continua: realizar evaluaciones periddicas para
poder ajustar la estrategia en funcion de los resultados
obtenidos.

Adaptabilidad: utilizar un enfoque flexible, permitiendo ajustes
durante la implementacion del proyecto y considerando las

circunstancias cambiantes.

5"Puedes encontrar aqui el “Impact Assessment
Canvas” de ACTION . Es una guia muy practica,

util y estructurada para reflexionar sobre los
impactos de tu proyecto (25).
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La evaluacidon del impacto de los proyectos de ciencia ciudadana debe
involucrar una variedad de métodos (cualitativos y cuantitativos) vy
fuentes de recoleccion de datos, no solo de la ciudadania, sino también
de otros actores clave y beneficiarios para obtener una visién completa
del impacto (22).

Algunos métodos que puedes utilizar son: observaciones, entrevistas
semiestructuradas, encuestas, analisis de documentos con listas de
verificacion, y recopilacion de datos de diversos actores para captar
diferentes perspectivas sobre la situacién base y los impactos a lo largo
del proyecto (22).

5 Recuerda que la participacion ciudadana es también
fundamental para poder generar un impacto en politicas

y sensibilizar sobre temas de salud.

TIP:
(26)

Incluye a la ciudadania en todo el proceso para fortalecer su
capacidad de participar en decisiones locales.

Garantiza acceso claro a la informacion, porque comprender
los datos permite a la ciudadania actuar e implicarse en
politicas de salud.

Transforma los resultados en propuestas concretas para
facilitar su uso por parte de autoridades y actores locales.
Apoya que las personas participantes difundan el
conocimiento, convirtiéndolas en multiplicadoras dentro de su
entorno.

Fomenta cambios sostenidos acompafiando la adopcién de
nuevas practicas, percepciones y prioridades en salud

comunitaria.

28



5. Reflexiona sobre los momentos y roles en la participacion

Este es un buen momento para revisar las distintas fases de la Para ello, puedes apoyarte en el siguiente diagrama que muestra las
investigacion y valorar dénde la participacién de cada agente aporta diferentes fases de la investigacion junto con ideas y ejemplos de como
mas valor. podria verse en la practica:

De la idea a la accion

Definicién del problemay la Disefio del proyecto Creacién de herramientas
pregunta de investigacion de recogida de datos
Andlisis de datos Recogida de datos
Interpretacion de datos Evaluacién del impacto Comunicacion de
resultados

Figura 6. Fases de la investigacion. Elaboracion propia.
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De la idea a la accidn

Definicion del problema y la pregunta de investigacion

o Reunidn breve con la ciudadania para identificar prioridades y preocupaciones.
o Sesidn de codisefio para acordar qué aspecto del reto abordar.
o Validacién ciudadana de la formulacidn final de la pregunta de investigacidn.

Diseno del proyecto

o Reflexién con la ciudadania para definir en qué fases tiene sentido participar y por
qué.

e Evento inicial para alinear expectativas, generar comunidad y acordar el enfoque.

o Sesidén de trabajo conjunta para definir roles, responsabilidades y momentos de
participacion.

Creacion de herramientas de recogida de datos

o Codisefio de una aplicacién mdvil de recogida de datos.

o Validacién o elaboracién de cuestionarios o guiones.

« Disefio de instrucciones accesibles a la ciudadania para el uso de determinadas
herramientas.

o Identificacién de formatos alternativos de recogida de datos: explorar con las
personas participantes qué formatos se adaptan mejor a sus capacidades (por
ejemplo, usar grabaciones de voz si escribir es complicado; fotos si es dificil
describir algo; diarios breves si se quiere registrar una experiencia a lo largo del
dia).

Recogida de datos

e Registro de sintomas, experiencias o actividades con apps o diarios.

e Observaciones del entorno (p. ej. barreras de accesibilidad) o toma de mediciones
(ruido, calidad del aire, actividad fisica...).

o Reportes ciudadanos en tiempo real (problemdticas, incidencias).

La idea no es incluir a la ciudadania en todas las fases por defecto,
sino decidir de forma razonada en qué momentos su participacién es
realmente significativa, donde aporta valor afiadido y déonde quiza no
sea necesaria 0 no encaje con el tipo de decisiones o tareas que se
realizan en esa fase.

Andlisis de datos

o Revisidn participada de graficos o patrones basicos para comprobar coherencia.

o Validacién de patrones detectados por el equipo investigador.

o Identificacién de datos atipicos o ausencias relevantes desde la experiencia
vivida.

Interpretacion de datos

o Talleres para discusién de los hallazgos con la ciudadania, incorporacién de
experiencias y contextos que explican los patrones.
o Revisidn y ajuste de conclusiones para reflejar mejor la diversidad de voces.

Evaluacién del impacto

o Valoracién colectiva sobre utilidad, aprendizajes y cambios percibidos.
¢ Revisidn participada de indicadores de impacto.
o Reflexidn conjunta sobre qué participacién funciond mejor.

Comunicacidn de resultados

o Cocreacién de mensajes clave y materiales de divulgacién accesibles.

o Incorporacién de testimonios o relatos en primera persona.

e Revisidn ciudadana de infografias o resimenes para asegurar claridad.

o Difusién conjunta a través de redes comunitarias, asociaciones o
eventos.

Este andlisis te ayudarad a disefiar un proyecto equilibrado, ético y
ajustado tanto a las necesidades del equipo investigador como a las
motivaciones, intereses y capacidades de la ciudadania.
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TIP:

Para cada una de las fases, preguntate:

¢ ;Aporta valor incluir a la ciudadania en este momento del proceso?
e ;Esindispensable su participacion en esta fase concreta?
e ;Tiene sentido para la propia ciudadania participar aqui? (interés,

motivacion, utilidad percibida).

TIP:

Si el proyecto implica manejar informacion personal o asignar
responsabilidades especificas, es recomendable formalizar
acuerdos de confidencialidad y colaboracion para clarificar las
expectativas y proteger tanto la informacion como el compromiso

de todas las partes.

e ;Estd su participacion adecuadamente adaptada a sus

conocimientos, capacidades y disponibilidad?

Reflexiona sobre si es necesario ofrecer una sesion de formacion para
la participacidn de tus coinvestigadores/as. Esto permitira asegurar una
participacion informada, segura, comprensible, realista y de calidad.

e ;Necesitarias crear espacios de formacion, acompafiamiento o
apoyo para que puedan desempenar el rol que se espera de ellos?

¢ ;Qué nivel de implicacion es realista?

Puede ser (til cuando:
1. El tema de salud es complejo y necesita una explicacidn basica;
2. La ciudadania va a participar en tareas que requieren cierta

comprension (p. ej., cdmo registrar datos, cdmo usar una app o

(experiencia, interpretacidn, observacién, contexto, validacidn, un sensor, o cémo clasificar informacion);

S 3. Es importante aclarar dudas, expectativas o procedimientos
antes de empezar;

4. Necesitais acordar un lenguaje comun para interpretar
resultados o colaborar en fases técnicas del

e ;Qué riesgos o barreras podrian aparecer en esta fase y cdmo
podrias minimizarlos?

e ;Qué aportaciones unicas puede ofrecer la ciudadania aqui

Ofrece flexibilidad en la participacion: no todas las personas tendran
la misma disponibilidad ni motivacion para participar en todas las
fases. Lo ideal es ofrecer niveles de implicacion diferenciados,
adaptados a los intereses, conocimientos y disponibilidad de cada

persona. Esto asegura una participacion mas inclusiva y efectiva.



6. Garantiza la calidad de los
datos

La calidad de los datos es fundamental para que los resultados de tu
proyecto sean fiables y utiles. En ciencia ciudadana en salud, esto
implica trabajar con métodos claros, usar herramientas accesibles vy
acompanar a tus coinvestigadores y coinvestigadoras a lo largo del
proceso. Para garantizar un método sistematico, es importante que
todas las personas implicadas comprendan bien cdmo deben recogerse
los datos; por ello, la formacidn previa de la ciudadania es un paso
clave. Ademas, puede ser necesario establecer sistemas de verificacion
por parte del personal investigador experto para realizar un
seguimiento y validar los datos que se van recabando (6).

TIP:
(2,6,27)
e Ofrece una formacion breve. Una sesidn inicial ayuda a que

las personas participantes entiendan qué deben registrar,
como usar las herramientas (apps, sensores, cuestionarios) y
qué criterios definen un dato valido. Esto reduce errores vy

aumenta la coherencia entre participantes.

Define un método claro y asegurate de que todas las
personas lo comprenden. La ciencia ciudadana funciona mejor
cuando hay instrucciones simples, ejemplos de registros
correctos/incorrectos y protocolos accesibles. La claridad
mejora la precision del dato y reduce variabilidad no deseada.
Implementa mecanismos de verificacion. Una revisidn
periddica de datos por parte del equipo investigador (o
mediante herramientas automaticas de validacion) permite
detectar inconsistencias, vacios o usos incorrectos de las
herramientas antes de que afecten al conjunto del estudio.

Prevé la complejidad propia de los datos de salud. En salud,
conceptos como dolor, crisis, episodio o mejora pueden
interpretarse de manera distinta por cada persona. Usa
ejemplos concretos, glosarios compartidos y categorias
consensuadas con la ciudadania para evitar ambigledades.

Define desde el inicio qué datos se compartiran, cuando y
como. Aclara qué parte de los datos sera publica, cual
permanecera privada, como se protegera la informacidn
sensible y qué derechos de autoria puede generar el proyecto.

Esto refuerza la confianza y evita malentendidos.
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/. Interpreta los datos de forma
colaborativa

Cuando llegues a la fase de interpretacion de los datos, no la pienses
como un trabajo uUnicamente técnico. Invita a la ciudadania a
interpretar los resultados contigo. En salud, las personas
participantes pueden aportar explicaciones que ningun grafico muestra:
conocen sus sintomas, rutinas, barreras y contextos mejor que nadie, y
esa mirada es imprescindible para entender realmente lo que esta
pasando. La evidencia demuestra que esta interpretacion conjunta
reduce sesgos y aumenta la relevancia clinica y social de los resultados
(©).

TIP:

e Preséntalos en forma que hablen a la gente. Usa graficos
sencillos, ejemplos de sintomas, mapas o pequefios
resumenes que permitan entender facilmente qué se ha
encontrado. Por ejemplo, puedes mostrar un grafico que
indique cuando aparecen mas episodios de dolor y
preguntar: “;Esto coincide con vuestras rutinas o cambios de

actividad?”.

Pide explicitamente que relacionen los datos con su
experiencia. La experiencia vivida ayuda a contextualizar
patrones, matizar resultados y detectar factores que no
aparecen en los datos formales.

Facilita espacios de interpretacién conjunta entre perfiles
diversos. La diversidad de perspectivas (jévenes, mayores,
pacientes, personas cuidadoras) aporta explicaciones
diferentes y refuerza la relevancia social del analisis.

Usa dindmicas sencillas de codisefio para interpretar
resultados. Ordenar hallazgos, agrupar patrones o priorizar
conclusiones son estrategias sencillas que facilitan la
cocreacion de significado.

Valida las conclusiones con tus coinvestigadores/as. Antes
de cerrar el informe o sacar conclusiones, comprueba que lo
que estas diciendo si representa a quienes participaron.
Puedes enviarles un pequeno resumen con 3-4 conclusiones y

preguntarles: “;Algo no encaja? ;Falta algin matiz?”.
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8. Comunica tu proyecto

No basta con que desarrolles una investigacion rigurosa; también es
fundamental que comuniques de forma clara los resultados y el
impacto logrado, para que el conocimiento generado se traduzca en
transformaciones reales. Una vez finalizado tu proyecto, la
comunicacion sigue siendo clave para dar a conocer sus avances vy
efectos tanto a la ciudadania involucrada como a otros actores
relevantes. Difundir este impacto puede servirte para movilizar
recursos para futuras iniciativas, influir en la elaboracion o revisiéon de
politicas y normativas, o sensibilizar a la poblacidn sobre problematicas
de salud que requieren atencién (28).

;A quién queremos comunicar?

La respuesta a esta pregunta dependera de lo que quieras lograr.
Normalmente, buscards dirigirte a aquellas personas o grupos que
tengan el poder de generar el cambio deseado. Una herramienta util para
este proceso es la siguiente matriz, la cual permite clasificar a los actores
segun su influencia e interés sobre la tematica de investigacion (29).

MAPA DE STAKEHOLDER

o)
b
< Mantener satisfechos Administrar de cerca
<
(@]
Z
w
2
s ¢
< 9
W =
(@] . .
- Monitorear Mantener informados
w
>
Z
K]
©
o

Alto Medio

Bajo

NIVEL DE INTERES

Figura 7. Mapa de stakeholders. Adaptado de (30).

Entiende a tu publico objetivo y adapta como te
comunicas

Cada tipo de actor tiene diferentes intereses y necesidades de
informacidn, y se siente mas cdmodo con distintos formatos y canales
de comunicacion. Por ejemplo, los politicos pueden preferir un policy
brief que resalte puntos clave de su propia agenda politica, mientras
que las ONGs podrian necesitar un folleto mas visual. Al ajustar el
formato a cada grupo, aseguras que tu investigacion llegue a mas
personas, con mayor impacto y relevancia para quienes participaron.
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> El proyecto NEWSERA desarrolld una serie de blueprints

gue pueden guiar la estrategia de comunicacion del

proyecto adaptado a cada grupo de actores (31).

TIP: S
Tips para adaptar tus mensajes a diferentes publicos:
¢ Ciudadania: utilizar historias reales, elementos visuales y un
lenguaje accesible.
¢ Responsables politicos: centrar los mensajes en datos y
argumentos vinculados a objetivos y agendas politicas.
¢ Financiadores: enfatizar el retorno de la inversion, la
sostenibilidad y la alineacion con su mision.
¢ Organizaciones homélogas: compartir buenas practicas,

herramientas y lecciones aprendidas replicables.

Invita a todos los actores involucrados en tu
investigacion a pensar como comunicar los
resultados.

Reconocimiento 'y comunicacion con las

personas participantes

Dado que los tiempos de publicacion cientifica pueden ser largos,
es importante que compartas informacion relevante con las
personas participantes antes de la publicacion. Las personas
participantes valoran el acceso a los datos recolectados, la
comunicacion de los resultados y el reconocimiento en las
publicaciones. Tener en cuenta estos aspectos puede aumentar su
motivacién, mantener su participacion y mejorar el impacto
educativo del proyecto (27).

TIP:

(27,28,32)

e Comparte los resultados antes de publicar. Las
publicaciones cientificas pueden tardar meses o afios. Es
importante devolver los resultados antes para mantener la
transparencia, cerrar el proceso y reforzar la reciprocidad.
Ejemplo: un resumen preliminar, un grafico sencillo, un

mensaje clave con la interpretacion conjunta.
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TIP: =
(27,28,32)

e Adapta los resultados al publico no especializado. La
mayoria de las personas participantes no leeran un articulo
cientifico. Presenta los hallazgos en formatos comprensibles,
claros y visuales. Ejemplos: una infografia con los principales
resultados, un video breve explicando los hallazgos, una
sesion final abierta con preguntas.

¢ Indica claramente qué va a pasar con esos resultados.
Explica si se publicaran, cémo, cuando y si habrad acceso
abierto. Aclara también como se reconocera la contribucidn
ciudadana (agradecimientos, menciones, coautoria cuando
corresponda).

¢ Crea un espacio final de cierre y agradecimiento. Mas alla de
los resultados, este espacio sirve para validar la experiencia,
recoger feedback y reconocer la implicacion de quienes
participaron. Ejemplo: una reunién final, presencial o virtual
donde se presentan conclusiones y se agradece el trabajo de

recogida de datos, interpretacion y seguimiento.

Estrategias para comunicar el impacto en ciencia
ciudadana

e Narracién de historias: En ciencia ciudadana, muchos de los

impactos van mas alld de los datos cuantitativos, siendo mas
amplios, profundos e intangibles. Una forma efectiva de transmitir
estos efectos es mediante la narracion de historias, que da voz a las
personas participantes y hace que el impacto de la ciencia
ciudadana sea mas accesible y comprensible (33). Un ejemplo
destacado de este enfoque es el libro “El impacto de la ciencia
ciudadana: 12 historias de toda Europa (34).

Exposiciones de arte: Algunos proyectos incorporan elementos
visuales, ya sea a partir de la actividad desarrollada o mediante
exposiciones, como las fotografias tomadas por los propios
participantes, con el objetivo de ilustrar el impacto del proyecto y
su realidad.

Un ejemplo de esta estrategia de comunicacion es el proyecto EyeWire
(ver Caso de Estudio 3), que mostré en Times Square imagenes del
juego mediante el cual la ciudadania contribuia a la recoleccion de
datos.

36


https://zenodo.org/records/13644656
https://zenodo.org/records/13644656

‘f

@

h
‘j. Seccion 3 —
‘ Recursos utiles
e\

1.Casos de estudio

Proyecto ISALA =—— Proyecto MENINA == Proyecto EYEWIRE
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Proyecto ISAL

Objetivo:

El proyecto Isala: mapa de ciencia ciudadana del microbioma vaginal, tiene
como objetivo mapear el microbioma vaginal para mejorar los diagndsticos
y terapias, al mismo tiempo que busca romper tables y empoderar a las
mujeres para que asuman el control de su salud.

Personas involucradas:
Mas de 5,500 mujeres participan activamente en el proyecto.

Perfil de las personas participantes:

El proyecto involucra a mujeres de diversas edades y antecedentes,
quienes se encargan de auto-recolectar muestras vaginales y participan en
encuestas exhaustivas sobre factores demograficos y de estilo de vida.

Estrategia de participacion:

El proyecto adopta un enfoque transformador, considerando a las
participantes como ‘"cientificas ciudadanas" y embajadoras que se
involucran activamente en la co-creacién de la investigacion y la
comunicacion. La estrategia incluye interacciones en linea y eventos,
cultivando un didlogo continuo y de confianza con miles de participantes.

Duracion del proyecto:
El proyecto comenzé en 2020 y sigue en marcha.

Impactos:

El proyecto Isala ha tenido impactos tanto a nivel cientifico como social.
Ha creado una base de datos Unica sobre el microbioma femenino, ha
publicado resultados iniciales y ha cultivado una relacién continua y de
confianza con miles de participantes a través de interacciones en linea y
eventos. Este enfoque ha fortalecido la legitimidad democratica en la
investigacidn sobre salud intima.

Mas informacion:_ https://isala.be/es/ .
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Objetivo:
El objetivo del proyecto MENINA es generar nuevo conocimiento y
profundizar en la salud mental y el bienestar de las mujeres durante el

embarazo, involucrandolas activamente como parte del equipo
investigador para incorporar su vision y perspectiva sobre las experiencias,
necesidades y sensaciones a lo largo del embarazo, asi como sobre el rol
de los servicios de salud.

Personas involucradas:

El equipo investigador estuvo compuesto por ginecélogas, matronas,
psicélogas, psiquiatras, personal de apoyo a la investigacion y cientificas
ciudadanas (mujeres embarazadas). El proyecto involucré a 150 mujeres
que participaron en un screening de depresidén y ansiedad, también 9
mujeres que participaron de entrevistas en profundidad. Ademas, se
organizé un grupo de discusion con profesionales sanitarios implicados en
el seguimiento del embarazo, con el objetivo de incorporar también su
perspectiva.

Perfil de las personas participantes:
Las participantes del proyecto fueron mujeres embarazadas que
contribuyeron activamente a la investigacion a través de entrevistas,

grupos focales y encuestas sobre su salud mental y bienestar durante el
embarazo. También se han incluido profesionales de la salud en las
actividades de cocreacion y analisis.

Estrategia de participacion:

El proyecto adoptd un enfoque de cocreacion, involucrando a las mujeres
embarazadas y profesionales de salud en cada etapa de la investigacion.
Se realizaron entrevistas en profundidad, un grupo focal con profesionales
de la salud, cuestionarios para detectar sintomas de depresion (PHQ) y
sesiones de cocreacion con todos los actores involucrados para desarrollar
soluciones conjuntas.

Duracidn del proyecto:

El proyecto comenzd el 15 de junio de 2023 vy finalizé el 15 de diciembre
de 2023. En la actualidad el proyecto ha realizado una segunda fase
denominada MENINA 4 Sustain donde se han generado soluciones de
manera colaborativa en base a los retos que conjuntamente detectaron
mujeres embarazadas y profesionales sanitarios.

Impactos:

El proyecto MENINA ha tenido un impacto significativo en la salud publica
y el bienestar de las mujeres embarazadas. Se ha creado una base de
conocimiento sobre la salud mental durante el embarazo, se ha
establecido un espacio para el didlogo en la comunidad sobre la salud
mental perinatal y se han identificado los principales desafios en este
ambito. El proyecto contribuye al desarrollo de soluciones innovadoras y
practicas para mejorar la salud mental de las mujeres embarazadas, con
planes para continuar el trabajo tras el cierre de la Aceleradora de
IMPETUS.

Mas informacidn: https://fisabio.san.gva.es/en/
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N ‘-
Proyecto EYEWIRE %

Objetivo:

Eyewire tiene como objetivo mapear la estructura tridimensional de las
neuronas para avanzar en el conocimiento del conectoma humano. A través
de un videojuego interactivo, permite que cualquier persona, sin necesidad
de formacion cientifica, contribuya al trazado de conexiones neuronales,
apoyando asi la investigacién en neurociencia y el desarrollo de tecnologias
avanzadas de inteligencia artificial para el mapeo cerebral.

Personas involucradas:

Mads de cientos de miles de personas de todo el mundo han participado en
el proyecto desde su lanzamiento, conformando una comunidad global
activa y diversa.

Perfil de las personas participantes:

Las personas participantes son jugadores y jugadoras de multiples edades,
nacionalidades y trayectorias, que colaboran resolviendo rompecabezas en
3D para reconstruir ramas neuronales. Con el tiempo, pueden progresar
dentro del juego y asumir roles especializados como Advanced Player,
Scout o miembros del prestigioso Order of the Scythe.

Estrategia de participacion:

En este proyecto, los y las coinvestigares/as se involucran activamente en
la cocreacién de la investigacion y la comunicacion. La estrategia incluye
interacciones en linea y eventos, cultivando un didlogo continuo y de
confianza con miles de participantes.

Duracidn del proyecto:

El proyecto Eyewire se lanzé en 2012 y continda en activo, con
actualizaciones periddicas y nuevas iniciativas como Neo, su préximo
juego de mapeo cerebral.

Impactos:

Eyewire ha generado avances cientificos significativos al mejorar la
comprension de como las neuronas se conectan y procesan la informacion.
Sus contribuciones han impulsado el desarrollo de técnicas
computacionales y de inteligencia artificial para mapear el conectoma. En
el plano social, ha construido una comunidad global que participa
activamente en la neurociencia, democratizando el acceso a la
investigacion y fomentando el aprendizaje colectivo. Ademas, ha servido
como modelo de gamificacién aplicada a la ciencia ciudadana, mostrando
como la gamificacion puede integrarse en proyectos cientificos de alta
complejidad.

Mas informacion: https://eyewire.org/explore
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2. Oportunidades de
financiacion

En esta seccidn se destacan las convocatorias mas relevantes vinculadas a
la ciencia ciudadana. Aun asi, existen otras subvenciones no
especificamente dirigidas a este ambito en las que también pueden
encajar este tipo de proyectos y donde la implicacion de la ciudadania
suele considerarse un valor anadido.

Internacional:

e Financiacion Europea: la Comision Europea ha reforzado su
compromiso con la implicacion de la ciudadania en los procesos
cientificos y en la toma de decisiones. Por este motivo, suele exigir que
sus proyectos incluyan la participacion de multiples paises y de
diversidad de actores.

* Programas especialmente relevantes:

o EU4Health (Tematicas: Mejorar y fomentar la salud, proteger ala
poblacion, acceso a medicamentos y productos sanitarios, reforzar
los sistemas sanitarios)

o Horizonte Europa - Clister 1 (Temdticas: Ciencia excelente, Retos
globales, Innovacidn)

o ERASMUS + (Tematicas: Educacion, Formacion, Juventud, Deporte)

¢ Financiacion en cascada: Algunos proyectos europeos ya en marcha
ofrecen programas de financiacion en cascada, habitualmente
acompafnados de mentoria y formacion. Estos programas funcionan por
ciclos, que suelen tener una duracién inferior a tres afios, por lo que es
importante realizar busquedas periddicas para mantenerse al dia.
Entre los ejemplos mas destacados se encuentran |IMPETUS vy
ScienceUs.

Nacional:

¢ Fundacidn Espaniola para la Ciencia y Tecnologia (FECYT):
https://www.fecyt.es/

e Fundacid La Caixa:
https://fundacionlacaixa.org/es/subvenciones-ayudas

e Cada vez mas universidades y administraciones regionales vy
municipales estdn incorporando convocatorias de premios y ayudas
especificas para proyectos de ciencia ciudadana. Se recomienda
explorar las oportunidades disponibles en vuestro ambito para
identificar aquellas que resulten mas pertinentes.

41


https://impetus4cs.eu/
https://scienceus-project.eu/
https://www.fecyt.es/
https://fundacionlacaixa.org/es/subvenciones-ayudas

3. Redes, recursos y
comunidades de practica

Organizaciones que promueven la ciencia ciudadana

Internacionales
e European Citizen Science Association (ECSA):
https://www.ecsa.ngo/.
e Citizen Science Global Partnership (CSGP):
https://citizenscienceglobal.org/about-us/
¢ Red Iberoamericana de Ciencia Participativa (RICAP):
https://cienciaparticipativa.net/

Espanolas
e Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC):
https://www.csic.es/es/cultura-cientifica/ciencia-ciudadana
e Observatorio de ciencia ciudadana:
https://ciencia-ciudadana.es/

Revistas cientificas especializadas en ciencia ciudadana:

e Citizen Science: Theory and Practice:
https://theoryandpractice.citizenscienceassociation.org
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Materiales recomendados: Proyectos y otros recursos

Proyectos referentes

PATTERN: https://www.pattern-openresearch.eu/
REINFORCING: https://reinforcing.eu/

ACTION: https://actionproject.eu/

IMPETUS: https://impetus4cs.eu/

ECS: https://citizenscience.eu/ecs_project/

RIECS: https://ibercivis.es/riecs/

Recursos de codiseno:

Articulo: Co-design as a service: Methodological guide (35)

Plataforma digital: https://miro.com/

Post-it, Manual Thinking Kit etc.

SCALING Roadmap for social inclusion and responsible cocreation in
innovations processes: Roadmap — SCALINGS

GoNano Toolkit - 6 Steps towards Co-Creation: gonano-project.eu
CoCreAid Toolbox for co-creation - CoCreAid

Otros recursos:

Libro blanco de ciencia ciudadana:
https://ibercivis.es/wp-content/uploads/2020/07/white-paper-Citizen-
Science-f-Europe.pdf

Ciencia de la comunicacidn cientifica (FECYT) - Recursos
comunicacion:

https://comunicacioncientifica.fecyt.es/recursos

Diversci - Herramientas Diversidad: https://www.diversci.eu/

Cities Health Toolkit:_https:/citizensciencetoolkit.eu/
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Glosario de terminos clave

¢ Ciencia abierta: La UNESCO define la ciencia abierta como un conjunto de
principios y practicas que pretenden que la investigacion cientifica de
todos los campos sea accesible a todo el mundo en beneficio de los
cientificos y de la sociedad en su conjunto o recursos y herramientas (1) .

¢ Ciencia ciudadana: enfoque de investigacién en el que el publico general
participa activamente en distintas fases del proceso cientifico en
colaboracién con cientificos/as o profesionales, contribuyendo a la
generacidon de conocimiento (2).

¢ Metodologias participativas: enfoques de investigacion e intervencion
que promueven la participacion activa de las personas implicadas en la
produccién de conocimiento y en la toma de decisiones, con el objetivo de
generar resultados relevantes y contextualizados (3). .

e Codisefio y cocreacion: metodologias colaborativas centradas en las
personas que buscan generar valor mediante la participacién activa de
distintos actores, aprovechando sus conocimientos, experiencias y
perspectivas, y aplicando la creatividad para resolver problemas y disefnar
soluciones significativas.

e Modelo de la Cuddruple Hélice: marco conceptual que describe la
colaboracién entre cuatro actores clave para fomentar la innovacién y el
desarrollo: universidades, empresa privada, gobierno y sociedad
civil/ciudadanos. Este enfoque reconoce que la innovacién y la generacidn
de conocimiento son mas efectivas cuando se produce una interaccién
dindmica y continua entre estos actores, combinando investigacion,
desarrollo tecnoldgico, politicas publicas y necesidades sociales (4).
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