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RESUMEN: A pesar de algunos antecedentes dispersos y ex-
cepciones, existe una manifiesta laguna en la literatura sobre
el concepto de cultura cientifica comunitaria. Con esa expre-
sién nos referimos a situaciones en las cuales unos ciudadanos
perciben un problema, se agrupan, organizan, comunican y
ponen en comun sus recursos para buscar, evaluar y producir
conocimiento cientifico con el fin de encarar dicho problema.
En este trabajo realizamos una propuesta de caracterizacion de
la cultura cientifica comunitaria. Posteriormente, procedemos
a aplicarla y contrastarla respecto del caso de los colectivos de
afectados por la COVID persistente. La metodologia empleada
se ha basado en el analisis documental.

PALABRAS CLAVE: Cultura cientifica comunitaria, ciencia ciu-
dadana, comprension publica de la ciencia, COVID persistente,
ciencia post-normal.

ARBOR Ciencia, Pensamiento y Cultura
Vol. 198, 806, octubre-diciembre, a673 | ISSN: 0210-1963
https://doi.org/10.3989/arbor.2022.806003

COMMUNITY-BASED
SCIENTIFIC CULTURE FOR A
PANDEMIC. LONG COVID

Copyright: © 2022 CSIC. Este es un articulo de acceso abierto
distribuido bajo los términos de la licencia de uso y distribu-
cién Creative Commons Reconocimiento 4.0 Internacional (CC
BY 4.0).

ABSTRACT: Despite some scattered precedents and exceptions,
there is an evident gap in the literature on the concept of
community-based scientific culture. By this we refer to situations
in which citizens perceive a problem, come together, organise,
communicate, and pool their resources to search for, evaluate
and produce scientific knowledge to address the problem. In
this paper, we propose a characterisation of community-based
scientific culture. Subsequently, we apply and contrast it
to the case of groups of people affected by long COVID. The
methodology used was based on documentary analysis.
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1. INTRODUCCION

«Cultura cientifica» es un concepto que se emplea con mas de un significado®. En el dmbito de la comprensién y
comunicacion social de la ciencia (Public understanding of science) se usa para hacer referencia a la mezcla de co-
nocimientos, actitudes y practicas de los ciudadanos y ciudadanas con respecto a la ciencia (Godin y Gingras, 2000;
Gomez Ferri, 2012; Laspra y Mufioz, 2014). Hasta ahora, la mayor parte de la investigacion realizada en este ambito
se ha orientado hacia el estudio de la cultura cientifica como un atributo individual de los sujetos y, para el conjunto,
como un agregado abstracto, pero no como una entidad concreta que pudiera ser producida y compartida por gru-
pos de individuos en un proceso de interaccion social. Este puede ser el caso de cuestiones mas especificas en las
que las y los ciudadanos legos, ante un determinado problema, buscan informacién y resuelven este déficit de ma-
nera cooperativa o conjunta interactuando de manera frecuente y, mds o menos intensa, entre ellos y ellas. Es lo que
denominamos aqui cultura cientifica comunitaria (De Cézar y Goémez Ferri, 2021; Nufiez Castro y Gomez Ferri, 2022).

A pesar de su interés y de algunos antecedentes dispersos y excepciones, existe una manifiesta laguna en la literatura
gue aborda la cultura cientifica como una entidad comunitaria y no sélo individual. Ciertamente en las ciencias sociales
se puede rastrear y encontrar una base tedrica y empirica bastante amplia que constataria su existencia, como recogen
De Cdzar y Gomez Ferri (2021) y Nufiez Castro y Gémez Ferri (2022). En los casos de disciplinas como la sociologia y la
psicologia social, tiene conexion, respectivamente, con los conceptos de «representaciones colectivas», propuesto por
Emile Durkheim (1898), y «representaciones sociales», empleado por Serge Moscovici (1961). Mas cercano al ambito
del conocimiento cientifico tanto la epistemologia social como el amplio campo de los estudios sociales de ciencia re-
marcan la naturaleza social del conocimiento. El caracter grupal y comunitario de la cognicidn ha sido puesto de mani-
fiesto por Edwin Hutchins (1995) con su cognicion distribuida, y desde la gestion del conocimiento por lkujiro Nonaka y
Hirotaka Takeuchi (1995). En una linea cercana, pero vinculada al empleo de las nuevas tecnologias de la comunicacion
Derrick De Kerhove (1995) y Pierre Lévy (1994) han defendido la inteligencia como una propiedad de los grupos y no
solo de los individuos. Por su parte, tanto Peter Haas (1989) como Jane Lave y Etienne Wanger (1991) han puesto de
manifiesto la dimensidn practica de los procesos de aprendizaje colectivo y de la produccidn de conocimiento experto
hablando, respectivamente, de «comunidades de practica» y de «comunidades epistémicas». Pero mientras ambas
contribuciones se fijan mas en el grupo o comunidad, nosotros lo hacemos mas en el producto. Por otro lado, ademas,
el objeto y el producto de las comunidades de practica y epistémicas no tiene por qué ser necesariamente de conteni-
do cientifico (De Cdzar y Gémez Ferri, 2021; Nuiiez Castro y Gomez Ferri, 2022).

Finalmente, entre los antecedentes, también se debe tener en consideracién una amplia y variada diversidad de
experiencias de participacion social en ciencia que van desde el activismo y la movilizacidn social a ciertas formas
de ciencia ciudadana y ciencia abierta (open science) (Lopez Cerezo, 2005 y 2017). Son bastante numerosos en este
sentido los estudios que se han ocupado de la participacion de colectivos de legos en la ciencia y que, desde nuestra
perspectiva se podrian considerar como casos de cultura cientifica comunitaria (CCC de aqui en adelante) como pue-
den ser los de Phil Brown (1992 y 1997), Jason Corburn (2005), Michel Callon y Vololona Rabeharisoa (2008), Steven
Epstein (1995 y 1996), Vololona Rabeharisoa, Tiago Moreira y Madeleine Akrich (2014). Este nimero se multiplicaria
aun mucho mas si se hiciera una relectura de muchos de los tradicionales casos de la denominada community-based
participatory research o investigacion-accion participativa, ya que en ella los miembros de una comunidad se invo-
lucran en todos los aspectos del proceso de investigacion, contribuyendo con sus conocimientos y compartiendo la
toma de decisiones (De Cdzar y Gémez Ferri, 2021; Nufiez Castro y Gomez Ferri, 2022).

Algunos de estos casos de participacion ciudadana en ciencia suponen un desafio a un modelo de investiga-
cion cientifica en el que la produccién, validaciéon y comunicacién del conocimiento recae exclusivamente en
los expertos. Silvio Funtowicz y Jerome Ravetz propusieron entre finales de los afios 80 y principios de los 90 el
concepto de «ciencia post-normal» para caracterizar la ciencia que se precisa cuando los hechos son inciertos,

1 Hay algunos problemas del término con sus correspondencias en inglés. Science culture podria ser una expresidn mas ajustada a la hora
de traducir la expresion cultura cientifica que Scientific culture o Scientific literacy. Por ejemplo, aparece en el titulo de un interesante
informe canadiense (Council of Canadian Academies, 2014). En la pagina XV, el informe especifica los elementos que va a tratar, lo que
incluye Sientific literacy pero también mucho mas: actitudes publicas hacia la ciencia y la tecnologia, implicacion (engagement) con la
ciencia, conocimiento publico de la ciencia, y habilidades cientificas y tecnoldgicas en la poblacidn. Para el concepto de alfabetizaciéon
cientifica y sus aplicaciones, véase Laspra (2018).
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hay valores en disputa, los riesgos son altos y las decisiones urgentes (Funtowicz y Ravetz, 1993). En contextos de
problemas post-normales, Funtowicz y Ravetz (2003) defienden que la propia ciencia académica se transforma.
Esta dinamica es precisamente lo que ocurre en los casos de participacion social en ciencia y, mas en concreto,
en donde se produce CCC. Sin embargo, no son frecuentes los analisis de estas experiencias participativas bajo la
perspectiva de una ciencia post-normal.

Asi pues, a pesar de toda una amplia serie de antecedentes tedricos y empiricos, la literatura especifica que
defiende la existencia, de manera explicita, de una cultura cientifica como atributo propio de una comunidad es
escasa, en parte por el peso de una ontologia y metodologias de tipo individualista (De Cézar y Gémez Ferri, 2021;
Nufez Castro y Gomez Ferri, 2022). Entre las excepciones a esta orientacion individualista se pueden mencionar
a los socidlogos Benoit Godin e Yves Gingras (2000) y a los pedagogos Wolff-Michael Roth y Stuart Lee (Roth y
Lee, 2002; Roth, 2003; Lee y Roth, 2003). En esta linea, la National Academies of Sciences, Engineering, and Me-
dicine, (2016) recoge una propuesta que va en esa direccion en su informe Science Literacy: Concepts, Contexts,
and Consequences. En conexion con tales propuestas, en el presente trabajo tratamos de mostrar que la cultura
cientifica tiene también una entidad comunitaria, en cuanto cuerpo compartido y producido de conocimientos,
valoraciones y practicas por parte de un grupo o colectivo.

La contribucidn propuesta se divide en dos grandes bloques. En el primero, se propondra un modelo de cultura
cientifica comunitaria, sefialando las fases y dimensiones de la misma. En el segundo apartado se aplicara dicho mo-
delo a la generacion de la cultura cientifica comunitaria de una pandemia y mas en concreto al problema de la COVID
persistente. Se espera que el enfoque también sea aplicable a otras situaciones de emergencia sanitaria que la han
precedido, asi como a otros casos de implicacién intensiva de una comunidad en asuntos cientificos y tecnolégicos.

2. CULTURA CIENTIFICA COMUNITARIA

En relacidn con la laguna existente en torno a la cultura cientifica comunitaria, su identificacién, su operacio-
nalizacion y su estudio, proponemos entender por CCC el conjunto de los recursos (conocimientos, habilidades,
capacidades, practicas y métodos de caracter cientifico, técnico o experto) poseidos, distribuidos, obtenidos,
organizados y compartidos por los integrantes de una comunidad, de modo que se encuentre en condiciones de
llevar a cabo las acciones necesarias para obtener los resultados planteados por dicha comunidad. Se trata del
abordaje, mediante la accion cooperativa, de un problema percibido por el colectivo o bien del aumento de su
capacidad de interlocucion ante otros actores sociales, politicos y econédmicos.

Los elementos que intervienen en nuestra propuesta de caracterizacion de la CCC son los siguientes:

e El conjunto de recursos (conocimientos, capacidades, destrezas, practicas, métodos) de caracter cientifico,
técnico o experto, poseidos (compartidos) por los integrantes de una comunidad (grupo, colectivo, lo que
se referiria a lo que podemos considerar su capital cultural)

e cuyas sinergias e interacciones (cooperacion y complementariedad que forman el grupo, colectivo o comu-
nidad y su distribucién y organizacion)
e dan lugar a situaciones y procesos en los que la comunidad como un todo alcanza una posiciéon (comparti-

da, de fuerza, una posicion empoderadora y habilitadora/capacitadora), es decir, un capital simbdlico que

e cualitativa y cuantitativamente seria superior a los recursos de los individuos que la integran —(que trans-
ciende la simple agregacién de las aportaciones individuales?; que generan propiedades emergentes, po-
seidas por el grupo como agente, no por los individuos que lo componen),

e alahora de interactuar de manera compleja y eficaz (debatir materias de preocupacion y las posibles so-
luciones, aumentar su capacidad de interlocucién, promover y llevar a cabo iniciativas sociales, poner en

2 Conviene aclarar que, aungue una accion sea individual, puede interpretarse en ciertos casos como propia de la CCC. No ha de ser forzosa-
mente el grupo al unisono el que realice dicha accidn. Por ejemplo, una doctora que ademas pertenece a una asociacion de pacientes combi-
na su competencia con la informacion que le ofrecen para poner en cuestion la version de que la covid se reduce a un conjunto de secuelas.
Ello requiere de un contacto estrecho con el grupo, asi como el acceso a sus conocimientos y recursos. Sin embargo, no todo el grupo tiene
por qué redactar el texto resultante de la investigacién. Ademas, seria impracticable que todas figuraran como coautoras del texto.
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marcha procesos de disefio colaborativo) con los expertos, profesionales, técnicos, instituciones cientificas
y sanitarias, autoridades publicas —(capacidad de presion a la administracion) y otros actores publicos y
privados relevantes

e yde contribuir al conocimiento cientifico (al avance cientifico) y a la resolucion de problemas técnicos o de
caracter experto, generalmente caracterizados por la incertidumbre, la impredictibilidad, el control incom-
pleto y la pluralidad de perspectivas.

Asi pues, sintetizando lo expuesto, el que se dé una dindmica que pudiéramos describir como generadora de
CCC depende de que la comunidad:

1. Disponga de recursos cientificos (conocimientos, habilidades, etc.), pueda adquirirlos o generarlos.
2. Los produzca, comparta, distribuya y organice eficazmente.

3. Y mediante su compromiso con la accidn comunitaria, esté en condiciones de llevar a cabo las acciones
necesarias para obtener los resultados perseguidos.

3. PROPUESTA DE ANALISIS

En relacion a los elementos mencionados en la caracterizacidn, identificamos un proceso con tres fases que
pueden ser consideradas como dimensiones analiticas de la CCC.

En la primera fase ha de darse un doble elemento: la percepcién del problema y la toma de conciencia de que
éste no es individual, sino comun, lo que da pie a la creacién del grupo o colectivo. Sin ellos no se llegara a poder
producir el conocimiento compartido que genere una CCC. Normalmente el grupo comparte un contexto social
y cultural que por lo general se localiza espacial o territorialmente, ademas de la afectacién por el problema. Sin
embargo, en la sociedad actual, donde los nuevos medios de comunicacién han facilitado el contacto y la vincu-
lacidn entre individuos geograficamente distantes, el elemento territorial puede combinarse con el mediatico.

La segunda fase consta de dos dimensiones, indisolublemente entrelazadas, pero que analiticamente pueden
ser distinguidas para su estudio. La primera de ellas gira alrededor del uso y movilizacién del conjunto de recursos
(conocimientos, habilidades, capacidades practicas y métodos de caracter cientifico), poseidos por los integran-
tes de una comunidad y la busqueda y produccion de nuevos recursos. Entre los recursos poseidos y muchas
veces no reconocidos (en el doble sentido) estan los conocimientos locales y tacitos previos, asi como las propias
experiencias personales. Se incluyen aqui, por lo tanto, los recursos cognitivos, los conocimientos sobre el tema
o problema, y los recursos para obtener y evaluar ese conocimiento, asi como los recursos organizacionales para
constituirse y organizarse, sin entrar aun en el despliegue maximo de la movilizacién y la actuacion. Se busca vi-
sibilizar, Ilamar la atencidn, denunciar, la identificacion y localizacion de recursos informativos alternativos, entre
lo cual es fundamental el establecimiento de alianzas y colaboraciones con otras asociaciones y grupos.

La segunda dimensidn de esta segunda fase concerniria al despliegue maximo de la actuacidon y movilizacion en
torno a los recursos cognitivos. Se contemplan tanto los procesos de aprendizaje colectivo en cuanto comunida-
des de practica y comunidades epistémicas (Haas, 1989; Lave y Wanger, 1991) como en un sentido mas amplio
la movilizacién social.

Finalmente, la tercera fase es la relativa al resultado de los procesos de aprendizaje e investigacién y a la po-
sibilidad de ofrecer una nueva visidon o definicidon de la realidad, un tipo de conocimiento sobre los problemas
planteados. Igual de importante resulta ofrecer soluciones que posean un grado de legitimidad frente a la falta
de conocimiento o a los conocimientos preexistentes. Como resultado del proceso, la comunidad alcanza una
posicién que la capacita y la empodera para llevar a cabo acciones y planes de respuesta.

Esta organizacion por fases busca ser de utilidad a la hora de comprender mejor los fenédmenos propios de la
CCC, pero no se propone en un sentido rigido, ya que en cada una de las fases se encuentran elementos de las
otras y las interacciones entre ellas son continuas. Antes de aplicar la caracterizacidn propuesta a un caso con-
creto (la COVID persistente) efectuaremos algunas consideraciones de alcance mas amplio sobre el enfoque ex-
plicativo del comportamiento en una situacion de pandemia, asi como sobre las estrategias que lo pueden guiar.
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Los items mencionados pueden ordenarse segln el esquema de dimensiones/fases propuesto. Mas abajo
ejemplificaremos una posible aplicacion del esquema al caso de los colectivos de pacientes que se han agrupado
en Espafa para enfrentar el problema de la COVID persistente.

4. EL CASO DE LA COVID PERSISTENTE

La mayoria de las personas que padecen la COVID-19 se recuperan por completo en pocas semanas. Sin embargo,
otras, tras su recuperacion inicial, sufren secuelas que perduran en el tiempo. Pueden ser incluso sintomas que no ha-
bian padecido, o solo levemente, mientras estaban enfermas. Se calcula que esto le sucede aproximadamente a entre
el 10y el 15% de los afectados®. Muchos de ellos y ellas no tuvieron posibilidad de ser diagnosticados con una prueba
diagndstica por haber tenido los sintomas en los primeros meses de la pandemia. Segun algunos datos provisionales,
afecta mas a mujeres (79%) de mediana edad (la edad media es de 43 afios)*. Los sintomas pueden ser multiples y muy
extensos, afectando a los pulmones, el corazdn y el cerebro, entre otros érganos y sistemas corporales.

A esto se le denomina en inglés Long haul Covid o, simplemente Long Covid. En castellano se emplean las
expresiones COVID larga, sindrome post-COVID o, sobre todo, COVID persistente®. La denominacién es objeto
mismo de controversia. Puede afectar a cualquier persona, independientemente de su edad y del estado de salud
de que gozara antes de contraer la enfermedad.

Se han identificado unos cincuenta efectos que persisten a largo plazo, pero la cifra puede llegar incluso a los
doscientos (Hannah et al., 2021; Lopez-Ledn et al., 2021). Los mas frecuentes son: fatiga, dolor de cabeza, tras-
torno de atencidn, pérdida de cabello, disnea (dificultad respiratoria), pérdida del sentido del gusto y del olfato,
dolores articulares, tos, nduseas, dolor de pecho, desérdenes digestivos, fiebre intermitente, problemas de me-
moria, niebla mental, acufenos, disfonia, ansiedad y depresion. Los afectados facilmente pueden tener al mismo
tiempo una veintena o mas de estos sintomas.

Todavia se desconocen muchos aspectos relevantes del problema de la COVID persistente, aunque se sospecha
qgue puede deberse a una respuesta autoinmune o a la persistencia del virus en el organismo (Guerrero Caballero
y Bilbao Fernandez, 2021). Existe entre los afectados la preocupacién natural de que en algunas personas ese
estado pueda volverse cronico, como sucedié con el sindrome de fatiga cronica producidos también por el SARS
y el MERS®. No obstante, un nimero cada vez mayor de posibles afectados han ido organizandose en busca de
informacién, apoyo y visibilidad en distintos paises.

Desde unos primeros meses en los que muchos pacientes apenas eran escuchados o incluso eran ignorados,
fueron surgiendo una serie de colectivos que comenzaron a hacerse oir con rapidez en los medios de comunica-
cién (Lowenstein, 2020) y en redes sociales, asi como a recibir una creciente atencién por parte de la comunidad
cientifica (Alwan, 2020), las asociaciones médicas, los organismos de salud nacionales’ e internacionales (desta-
cadamente la OMS8) y las autoridades politicas, quienes reconocen no solo la necesidad de dar voz y escuchar

3 Segun la encuesta realizada por la Sociedad de médicos generales y de familia, cuyos resultados se presentaron en noviembre del 2020. Ver
en https://www.semg.es/images/2020/Noticias/20201111_Resultados_Encuesta_COVID_Persistente.pdf. Ademds, «El Instituto Nacional de
Estadistica de Reino Unido ha estimado que 1 de cada 5 personas con COVID tiene sintomas mas alld de las 5 semanas y 1 de cada 10 mas alla
de las 12 semanas» (Ministerio de Sanidad: Informacidn cientifica-técnica. Enfermedad por coronavirus, COVID-19, documento actualizado
a 25 de marzo de 2021, p. 12. https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/ccayes/alertasActual/nCov/documentos/Documen-
to_CLINICA.pdf). Esto arroja una preocupante proporcién de un 20% de personas con covid persistente en relacion al total de infectados.

4 Encuesta de la Sociedad de médicos generales y de familia. https://www.semg.es/images/2020/Noticias/20201111_Resultados_Encues-
ta_COVID_Persistente.pdf

5 Se emplea tanto en masculino (el covid persistente) como en femenino (la covid persistente). Nosotros optamos por este tltimo término,
ya que se estd aludiendo a una enfermedad, no al virus como tal.

6 Mayo Clinic: COVID-19 (coronavirus): efectos a largo plazo. En https://www.mayoclinic.org/es-es/diseases-conditions/coronavirus/
in-depth/coronavirus-long-term-effects/art-20490351

7 El 15 de enero de 2021 el Ministerio de Sanidad espafiol actualizé un informe, de manera que se recogié en él la expresion covid persis-
tente y se le dedicé un apartado especifico (el 3.3.7). https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/ccayes/alertasActual/nCov/
documentos/Documento_CLINICA.pdf

8 El 22 de agosto de 2020, el director general de la OMS manifestaba en un tweet que su organizacién se comprometia a apoyar los
objetivos de las personas y asociaciones de pacientes con sintomas de larga duracion de covid-19. https://twitter.com/DrTedros/sta-
tus/1297156205866110976?s=19
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a los afectados y afectadas, sino su aportacién en el trabajo conjunto. Y las personas afectadas son conscientes
de su papel en la produccién conjunta de conocimiento (Assaf et al., 2020). Queda para una valoracion ulterior
el hecho de que sean muchas mas las mujeres autoras de los trabajos sobre el tema y las responsables en tareas
organizativas de los colectivos de COVID persistente. Ello puede ser debido sencillamente a que, como se indicd
anteriormente, es mucho mayor el nimero de mujeres afectadas por COVID persistente que el de hombres, pero
en cualquier caso se requeriria un estudio especifico sobre este tema.

En lo que sigue, presentaremos el caso del surgimiento de los colectivos de COVID persistente como un des-
tacable ejemplo de CCC. El método empleado para esta investigacion ha sido el analisis de material documental
digital de acceso publico sobre la COVID persistente, en inglés y en espafiol. Ello incluye redes sociales, medios
de comunicacién, sitios web de colectivos, documentos de sociedades médicas, informacién disponible en sitios
web de centros de investigacion y de instituciones politicas. Hemos hecho especial hincapié en la generacion
y difusidn de las contribuciones colectivas de los pacientes. Esas contribuciones pueden adoptar la forma de
narraciones de caracter oral, escrita y visual, testimonios y argumentos, investigacion cuantitativa y cualitativa,
literatura gris, ensayos, opiniones, comentarios, activismo y acciones politicas (Perego y Callard, 2021).

5. LA CREACION DE CULTURA CIENTIFICA COMUNITARIA SOBRE COVID PERSISTENTE

Hasta ahora las iniciativas mas documentadas y tratadas han sido las ocurridas en el ambito anglosajon (Callard
y Perego, 2021; Collins, 2020; Perego y Callard, 2021; Lokugamage et al. 2020; Lowenstein, 2020; McCorkell et
al., 2021; Meagher, 2021). No existen apenas relatos sobre la respuesta colectiva inicial de los afectados fuera de
ese ambito. Una de las primeras iniciativas que se llevaron a cabo y que mas trayectoria posterior ha tenido fue
el grupo de apoyo online creado a finales de marzo de 2020 por la escritora Fiona Lewestein dentro del colectivo
Body Politic®. Ubicado inicialmente en Instagram, se trasladd posteriormente a WhatsApp®. Al desbordarse el
numero de integrantes también en esta aplicacion, paso a Slack y llegd a contar con 60 canales. De esta iniciativa
surgié Patient Led Research Collaborative sobre el COVID-19, un grupo autoorganizado de pacientes de Long
Covid que se han ocupado de investigar sobre este sindrome?*. Los afectados por COVID persistente han acuiiado
diferentes expresiones a partir de su propia experiencia, como Long haulers (COVID de largo recorrido o de larga
distancia) o Prolongued Covid. La expresidn #LongCovid fue usada por primera vez el 20 de mayo de 2020 y pro-
puesta por Elisa Perego, una joven arquedloga italiana, como hashtag, etiqueta o tema para sintetizar y compartir
su experiencia de la enfermedad. Fue creada colectivamente para oponerse a ciertas denominaciones y visiones
de la enfermedad que eran preferidas por otros actores, especialmente por la comunidad de expertos, como
por ejemplo sindrome post-COVID. El término Long Covid —literalmente, COVID larga— es una contraccion de
Long-term Covid illness, es decir, enfermedad COVID de larga duracion. Perego lo propuso para combatir la vision
dominante en esos momentos, ofreciendo la visidn alternativa de una enfermedad ciclica, progresiva, multifasica
y multisistémica (Callard y Perego, 2021) que también coincide con el trabajo de otros afectados en ese momento
(Collins, 2020; Lokugamage et al., 2020; Lowenstein 2020; McCorkell et al., 2021; Meagher, 2021). La expresion
hizo fortuna y se extendio por redes y medios en pocas semanas?2.

Incluso antes de Callard y Perego, otros afectados —como es el caso de Patient-Led Research Collaborative—
publican en el mes de mayo de 2020 un estudio pionero consistente en una exhaustiva recogida de informacién
entre afectados por la COVID persistente®. Este estudio tendra continuidad en un segundo cuestionario en el que

9 https://www.wearebodypolitic.com/covid19

10 The group initially gathered followers on Instagram, but when that became too overwhelming, they started a WhatsApp chat group. Within
a couple of days, though, the group had exceeded the WhatsApp group limit of 256. She says Slack «felt like the right option to house a
large group of people, be adaptable as we grew, and allow for many different communities and conversation streams to occur simultane-
ously». (https://www.technologyreview.com/2020/08/12/1006602/covid-19-long-haulers-are-organizing-online-to-study-themselves/ de
Taya Basu, agosto de 2020)

11 https://patientresearchcovid19.com/

12 Complementariamente, se propuso y extendid la expresion long-haulers (que se puede traducir como transportistas o camioneros de
larga distancia), que con un cierto tono irdénico, se refiere a las personas con covid de larga duracién (Callard y Perego, 2021, p. 2).

13 Patient-Led Research Collaborative. Report: What Does COVID-19 Recovery Actually Look Like, May 2020.

https://patientresearchcovid19.com/research/report-1/
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participaron 3.762 personas de 56 paises (Davis et al., 2021). Todos esos casos suponen un desafio a un modelo
de investigacion cientifica en el que la produccidn, validacién y comunicacion del conocimiento recae en los ex-
pertos, mientras que los pacientes tienen un rol pasivo, limitdandose Unicamente a una colaboracién eventual y
fortuita. Esta situacion asimétrica se dio especialmente durante esos primeros meses de novedad y por tanto des-
conocimiento, desorientacion y confusidn, en los que los afectados comenzaron a reclamar ser tenidos en cuenta
también por expertos o participes en la produccién de conocimiento, al sufrir en carne propia la enfermedad. Sin
embargo, muchos no han recibido ninglin reconocimiento por sus aportaciones. Han sido ignoradas o no se les ha
otorgado ningun peso epistemoldgico, al considerarselas informales o anecddticas de acuerdo con las estructuras
y jerarquias formales de la evidencia cientifica (Perego y Callard, 2021).

Los colectivos de pacientes contestaron, o al menos, matizaron mucho el pretendido conocimiento y ciertos
supuestos de los expertos biomédicos sobre los sintomas (no secuelas, término que sugiere que la enfermedad
ya ha pasado), la duracién, el curso de la enfermedad, su gravedad, la prevalencia en nifios, llegando a aspectos
de indole mas social como es el trato desigual y la discriminacidn, todos ellos temas importantes en los que sin
embargo no podemos profundizar aqui.

Ademas de la denominacién de la enfermedad y de las discusiones entre pacientes, personal médico y ex-
pertos cientificos sobre los puntos mencionados y otros que cabria afiadir, es importante destacar los aspectos
organizativos de la formacidn de colectivos y de la interaccion entre sus miembros y con el resto de actores.
Las acciones colectivas realizadas para la produccidon de conocimiento y la movilizacidon de recursos sobre la
COVID persistente han sido muchas y variadas. Como se ha indicado, ya en fecha tan temprana como mayo de
2020 Patient-Led Research Collaborative publicé una encuesta realizada por un grupo de afectados sobre los
sintomas prolongados de la COVID-19. Sorprende la fecha porque nos hace pensar en lo pronto que los afec-
tados se dan cuenta de que algo estad pasando, de que hay un problema y de que es colectivo. A principios de
2022 dicha red continlda activa en su tarea de apoyo a los afectados y de evaluar y coproducir conocimiento.
También otros colectivos recopilaron datos sobre prevalencia de la enfermedad y otros factores relevantes,
por ejemplo, mediante la confeccion de apps disefiadas y distribuidas al efecto para llevar a cabo un proyecto
significativo de ciencia ciudadana®.

En sintesis, los colectivos de enfermos COVID de larga duracion se adelantaron a los modos cientificos con-
vencionales de realizar una investigacidon y de publicar los resultados. Recopilaron y diseminaron evidencias,
realizaron encuestas o construyeron bases de datos y archivos clinicos, analizaron los resultados, produjeron y
compartieron conocimientos (Perego y Callard, 2021, McCorkell et al., 2021). Sus descripciones, observaciones,
hipdtesis, especulaciones y andlisis estuvieron disponibles antes de que se llegara a las publicaciones convencio-
nales, ya fuera informacion contenida en foros especializados, preprints o articulos publicados en revistas cientifi-
cas y médicas. En los aspectos organizativos y de realizacidon de acciones relevantes, los medios de comunicacion
y las redes sociales jugaron un papel esencial: tweets, entradas de Facebook, blogs, grupos de WhatsApp, con-
versaciones de correo electrdnico, entre otros canales y aplicaciones, fueron parte imprescindible del proceso.

Una vez realizada esta somera descripcidn sobre la creacién de CCC en torno a la COVID persistente en general,
a continuacion, centraremos nuestra atencidn en el proceso acontecido en Espafia.

6. LA FORMACION DE CULTURA CIENTiIFICA COMUNITARIA SOBRE COVID PERSISTENTE EN ESPANA

Por lo que se refiere a la sociedad espafiola, en varias comunidades autbnomas existen, al menos desde mayo
de 2020, asociaciones que agrupan a individuos con COVID persistente?. En relacién a ello, el hashtag #covidper-
sistente (#Covidpersistente, #COVIDPERSISTENTE) comenzd a usarse como medio de contactar y contribuir al
problema. En junio de ese afio se unieron bajo la denominacién COVID persistente las asociaciones por entonces
creadas (Andalucia, Cataluiia, Pais Vasco y Madrid), como se muestra en un video publicado en YouTube el 15 de

14 King’s College London. New Symptom Tracking App Aims to Slow Spread of Coronavirus, 2020. https://www.kcl.ac.uk/news/new-symp-
tom-tracking-app-aims-to-slow-spread-of-coronavirus

15 A comienzos de febrero de 2021 dichas asociaciones se encontraban en Andalucia, Aragon, Catalufia, Madrid, Pais Vasco y Comunidad
Valenciana.
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ese mes?®, En agosto de 2020 se constituyd LongCovid ACTS (Autonomous Communities Together Spain), alianza
que haido agrupando desde entonces a los colectivos autondmicos que se han ido sumando a la iniciativa ciuda-
dana con el objetivo de visibilizar y mejorar la situacién de los afectados?’.

En este contexto, hay que destacar la colaboracion establecida entre la Sociedad Espafiola de Médicos Gene-
rales y de Familia (SEMG) y los colectivos autonémicos de COVID persistente (agrupados en LongCovid ACTS).
Ambas partes hablan del gran trabajo colaborativo realizado®®. Se han establecido unas lineas de trabajo comun,
como la elaboracién de una infografia que recopila sintomatologias persistentes, una encuesta asimismo sobre
las mismas, un proyecto de investigacidn, la creacidn de protocolos y escalas de valoracién a fin de unificar la
atenciodn a los afectados, o la mejora del abordaje de su incapacidad laboral. Entre julio y octubre de 2020 se rea-
lizé una encuesta online disefiada de forma conjunta por la SEMG y el colectivo de pacientes afectados por COVID
persistente (@longcovidACTS). También han creado un Kit de atencion basica al paciente con COVID persistente
y en abril de 2021 se lanzd un nuevo cuestionario para evaluar los efectos de las vacunas sobre los afectados y
afectadas por COVID persistente.

Con todas estas iniciativas de colaboracion, la SEMG y LongCovid ACTS buscan ayudar a los pacientes, comba-
tiendo el estrés e incertidumbre que se genera tanto en los enfermos como en el colectivo médico ante la ausen-
cia de servicios y protocolos claros para el manejo de esta situacion.

LongCovid ACTS constituye por si misma un caso relevante de CCC porque un colectivo de afectados no ex-
pertos (aunque en este caso haya también expertos debido a que entre los afectados por el COVID persistente
hay profesionales sanitarios) que se movilizan junto con sus recursos cognitivos; colaboran entre si y con otros
colectivos para intercambiar experiencias e informacion con el fin de aprender y producir conocimiento comun
y en comun.

Dicha asociacion surge de la movilizaciéon de individuos ante un problema percibido: el desconocimiento
cientifico existente sobre la persistencia de sintomas, tras su supuesta recuperacion de la enfermedad causada
por la COVID-19, que afectan negativamente su salud y su calidad de vida. Ante dicha situacidn, los individuos
se van agrupando y organizando para llamar la atencidn sobre su problema, buscar ayuda y reclamar apoyo
con el fin de responder de manera mas eficaz a esa materia de preocupacion. Compartiendo sus propias
experiencias y aprendizajes persiguen, entre otras cosas, visibilizar el problema; ayudar, tanto con sus expe-
riencias personales como con los conocimientos obtenidos, a otras personas; promover la investigacion y, en
definitiva, generar e incrementar recursos de todo tipo que contribuyan a mejorar su situacidn. Para todo esto
recurren tanto a recursos propios (i.e., dentro del colectivo) como a la colaboracidn con otros actores; en este
caso, sobre todo, la SEMG, pero también las instituciones sanitarias®. En este proceso destaca especialmente
la tarea comunitaria de visibilizar y situar un problema en la agenda publica. Problema que, ante la falta de
conocimiento existente, lleva a una movilizacidn de recursos centrada fundamentalmente, aunque no sdélo,
en la comparticién y produccién de un nuevo conocimiento, ya sea este general y experto o bien particular y
lego; aunque en tales casos, por el momento en que se produce el fendmeno, la frontera entre ambos tipos de
saberes esta en recomposicion y no esta clara.

La colaboracion de LongCovid ACTS y la Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia ha sido recogida
en un documento oficial del Ministerio de Sanidad. En él se reconoce que, «Para la mejor caracterizacién de esta
entidad es importante contar con las voces de las personas que la padecen». Pero esta iniciativa va mas alla. No
se trata solo de ser oido, sino también de ser activos en el proceso de investigacion. En el informe se afade a
continuacion: «Dado que es una enfermedad caracteristicamente intermitente, con sintomas muy variados, que

16 Con el titulo Video colectivos Covid Persistente 15 junio 2020 https://www.youtube.com/watch?v=wSQWxhsnSUk

17 Véase la pagina de la asociacion en twitter: https://twitter.com/longcovidspain?lang=es. Segln consta en su historial de Facebook, el
nombre original del grupo era «Covid 19 persistente Madrid», creado el 2 de junio de 2020. El nombre se cambi6 al actual en esa red
social el 5 de noviembre de 2020. https://www.facebook.com/groups/256612158996233/

18 Lainformacién que sigue sobre la colaboracién entre SEMG y LongCovid ACTS también se recoge de esta fuente https://www.semg.es/
index.php/noticias/item/608-noticia-20201015

19 En la noticia anterior, por ejemplo, se habla de como se plantearon unas demandas a las autoridades con competencias en materia de
salud, en este caso de Madrid. https://www.semg.es/index.php/noticias/item/608-noticia-20201015
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ademads afecta a personas que no tuvieron en su momento acceso a una prueba diagndstica de confirmacién de
COVID-19, hay una gran confusion a la hora de ser diagnosticados y tratados y los afectados se sienten estigma-
tizados y no tenidos en cuenta»?.

7. EJEMPLO DE APLICACION DE FASES

En lo que sigue, ejemplificaremos brevemente el esquema de fases propuesto con anterioridad para caracteri-
zar la CCC aplicandolo al caso de la creacidn de colectivos para luchar contra la COVID persistente.

La fase inicial de las cuatro que distinguimos en el proceso de creacidn de CCC, seguin el modelo propuesto, tiene
que ver con la percepcién de un problema hasta entonces desconocido por parte de unos individuos, que o bien
padecen esa situacion directamente, o bien la sufren en sus parientes y allegados. Esta es, por decirlo asi, la fase
de partida o fase 1. Los afectados van tomando conciencia de su problema y del desconocimiento, desorientacion
y falta de respuesta e incomprensién por parte de las instituciones sanitarias; también de que su afeccidon no es un
caso aislado y Unico, sino que se repite y de que hay otras personas que, en nimero creciente, estan pasando por
la misma situacion. También son conscientes de que apenas existen estudios sistemdaticos que investiguen a esta
poblacién (Davis et al., 2021). En los primeros momentos, a través de los social media, los pacientes pusieron de
manifiesto la heterogeneidad y complejidad de los sintomas, produciéndose un feedback en esos testimonios. En
relacion con ello, en los medios de comunicacién y en las redes sociales se encuentran numerosos testimonios de
personas que sintieron que la respuesta médica habitual a su problema era inexistente o inadecuada, que eran igno-
radas cuando explicaban su situacién. La falta de atencidn, el desconocimiento y la incomprension de las institucio-
nes sanitarias y los diagndsticos mas dispares y poco fundamentados es lo que predomina en este primer momento.

Un fendmeno especialmente curioso y relevante en relacidn a la COVID persistente es que los afectados no son
Unicamente personas ajenas al mundo de la sanidad. Por el contrario, por razones obvias de exposicion al virus, asi
como por otras causas, hay un porcentaje elevado del personal sanitario (doctoras, enfermeros, etc.) que se conta-
giaron de COVID-19 y que en la actualidad padecen los sintomas de la COVID persistente. A pesar de ello, muchos
de estos profesionales de la sanidad se han visto tratados por sus colegas de manera displicente o cuando menos
poco receptiva. Muchos han sido metidos, por asi decirlo, en el saco de las personas que se quejan de unos sinto-
mas confusos y que necesitan fundamentalmente apoyo psicoldgico (Gorna et al., 2021). Este grupo de personas
gue aunan su condicién de profesionales de la sanidad con el padecimiento de la COVID persistente se encuentran
a caballo entre dos mundos: el de los expertos y el de los profanos en medicina, como es el caso de Nisreen Alwan,
entre otras (Alwan, 2020). En realidad, son doblemente expertos, por su profesidn y por su situacidon personal. Por
consiguiente, tienen un papel muy relevante en la sensibilizacién del mundo sanitario, cientifico e institucional en
general frente a la COVID persistente. Saben que quienes la padecen deben ser tratados como expertos, ya que son
quienes, desgraciadamente mejor la conocen (Gorna et al., 2021). Son quizas las mejores opciones de intermedia-
cién a la hora de buscar colaboraciones eficaces entre expertos sanitarios y expertos-pacientes.

La fase segunda, como indicamos, consta de dos dimensiones. La primera gira en torno al uso y movilizacién
inicial del conjunto de recursos poseidos por los integrantes del grupo, tanto los cognitivos como los organizacio-
nales orientados a la busqueda y evaluacién de informacién y conocimiento fiable de manera compartida por los
miembros de LongCovid ACTS en Espafia o por colectivos similares tanto en Espafia como en otros paises, como
se ha mostrado anteriormente. Los recursos pueden ser: conocimientos, habilidades, capacidades, practicas y
métodos especializados. Por lo que se refiere a los conocimientos, podemos distinguir dos tipos: los conocimien-
tos que poseen de primera mano quienes padecen la enfermedad, y los conocimientos que adquieren los afec-
tados mediante la busqueda de informacidon que cotejan, analizan, evalian y dan sentido en relacion con su caso
y con los de otros afectados y afectadas. En el caso de los profesionales sanitarios, se trata de los conocimientos
gue poseen bien por su trayectoria previa o bien por ser también afectados por COVID persistente.

En el caso que nos ocupa, los trabajos previos y experiencias de enfermos y colectivos de Encefalitis Midlgica
(ME) y Sindrome de Fatiga Crénica (CFS) es un doble punto de apoyo, tanto en lo que respecta a los sintomas por

20 Ministerio de Sanidad: Informacidn cientifica-técnica. Enfermedad por coronavirus, COVID-19, documento actualizado a 25 de marzo de
2021, p. 13. https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/ccayes/alertasActual/nCov/documentos/Documento_CLINICA.pdf).

ARBOR Vol. 198, 806, octubre-diciembre 2022, a673 | ISSN: 0210-1963 https://doi.org/10.3989/arbor.2022.806003

a673

14194-Z3WOQD) JSIAB A 93UB|RIST JBZOD) 3P [SNUBIA 9SO


https://doi.org/10.3989/arbor.2022.806003
https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/ccayes/alertasActual/nCov/documentos/Documento_CLINICA.pdf

a673

ajuaisisiad QIAOD e “elwspued eun esed BLEHUNWOD BIYRUSID BINYND

10

su parecido como por el trabajo colectivo realizado por dichas asociaciones. En las redes sociales se producen
contactos e intercambios de experiencias e informacion entre ambos tipos de pacientes. Los enfermos de ME/CFS
llaman la atencion sobre el hecho de que los sintomas que describen los enfermos de Long Covid les recuerdan
mucho a los suyos, asi como el proceso inicial de escepticismo y banalizacidn.

Paralelamente a lo anterior, como sucede en cada fase, también son otros los recursos que entran en juego,
como es el caso de los conocimientos y habilidades organizativas necesarias para poner en marcha y mantener
una asociacion, como es LongCovid ACTS, incluyendo habilidades para la creacidon y mantenimiento de sus redes
sociales (Twitter, Facebook, Instagram). Asimismo, entran en la categoria de recursos las capacidades de con-
tacto e interlocucién de la asociacion con los medios de comunicacién, que han recogido noticias relacionadas
con el colectivo y con las autoridades sanitarias. Ello se ha traducido en la inclusién en diversos informes de las
actividades llevadas a cabo por la asociacion, asi como las efectuadas con la SEMG, actividades colaborativas
qgue van mas alla de esta segunda fase. LongCovid ACTS ha conseguido aunar en una sola asociacion a grupos
preexistentes a nivel autonémico, lo cual aumenta su visibilidad, eficacia y capacidad de interlocucidn con otros
actores relevantes.

Aungue ha existido una cierta confusion en lo que respecta a las denominaciones de los colectivos y a su
esfera de actuacidn, se puede constatar que el proceso comenzé por la creacién de grupos a nivel autonémico
y continud posteriormente con la integracidn a nivel nacional de los colectivos preexistentes, especialmente
bajo el rétulo LongCovid ACTS. La creacion de los grupos autonémicos, de LongCovid ACTS y de otras asociacio-
nes, se ha visto facilitada por las nuevas tecnologias digitales y también por compartir un contexto lingtistico y
cultural previo que facilita la interconexion y el intercambio de informaciéon y de preocupaciones. Se planteé el
problema de que esos grupos en principio no estaban concebidos para hispanohablantes que residieran fuera
del territorio espafol; sin embargo, hubo personas que, sin cumplir esa condicidn, mostraron no obstante su
interés por el contenido de las redes sociales de los colectivos existentes en Espafia y compartieron su preocu-
pacion por el estado de salud que padecian. Las redes sociales han permitido la agrupacién de los afectados,
pero también provocan un cierto efecto de difuminado, de establecimiento de limites borrosos del colectivo
protagonista que comparte conocimientos, capacidades y preocupaciones, al no poder situarse claramente en
un contexto territorial definido.

Bajo el rétulo «Peticidn de la Asociacidn Covid Persistente Espafia», se llevd a cabo a partir de finales de mayo
de 2020 una recogida de firmas mediante la plataforma change.org que, promovida por dicha organizacién, con
la identificaciéon «Afectados covid19persistente» buscaba que «el Ministerio de Sanidad [espafiol] y las conseje-
rias de sanidad de las diferentes comunidades autonomas pongan en marcha un plan especifico para pacientes
con coronavirus persistentes»?.,

En la peticion se podia leer:

«Los miles de personas que nos encontramos en esta misma situacién de “curados”, sin saber si la persistencia son
secuelas o el coronavirus persiste, sufrimos soledad y desatenciéon. Ante esto, la Asociacién SAL Covid Persistente Espa-
fia reclama a las autoridades sanitarias, un protocolo especifico de seguimiento y tratamiento del Covid-19 Persistente.
Estudios, ensayos e investigacion estatal».

Como se indicé previamente, el 15 de junio de 2020 se publicé en YouTube un video en castellano para concien-
ciar del problema que supone la COVID persistente?2. En él aparecen numerosos afectados portando cartulinas
con sus sintomas y los dias que llevaban enfermos en esa fecha. En el texto que hay bajo el video (al parecer
escrito por el colectivo COVID persistente Madrid) se dice que: «Los colectivos de Covid Persistente de Andalucia,
Catalufia, Euskal Erria y Madrid unimos nuestras voces para dar visibilidad a nuestra situacién» y a continuacion
se proporcionan los datos necesarios (Twitter, e-mail y Facebook) para poder contactar con ellos en esas auto-

21 https://www.change.org/p/autoridades-sanitarias-espa%C3%B1olas-estatales-petici%C3%B3n-de-afectados-por-el-covid-19-persisten-
te. La Asociacion de Enfermos y Afectados por COVID-19 Persistente parece mantenerse (a 18 de diciembre de 2021), si bien su sitio web
no parece muy activo (https://covid19persistente.wordpress.com/). En todo caso, en esta investigaciéon nos centramos en LongCovid
ACTS por su fructifera colaboracién con la SEMG.

22  https://www.youtube.com/watch?v=wSQWxhsnSUk
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nomias, que por entonces era donde ya habia constancia de la formacion de colectivos organizados de COVID
persistente.

La segunda dimension de la segunda fase supone dar un paso mas alla de la visibilizacidn y se focaliza en el uso
de los conocimientos, habilidades, capacidades, practicas y métodos especializados y cientificos. Aqui se contem-
plan los diversos procesos de aprendizaje colectivo y la movilizacion social. En otras palabras, se trata de cémo
LongCovid ACTS ha compartido, distribuido y organizado los recursos disponibles y los que ha ido generando.

A partir de una situacidn previa elevada de incertidumbre, donde solo se contaba con una informacion cientifica
escasa y un conocimiento directo de los sintomas por parte de los afectados, LongCovid ACTS ha ido adquiriendo
y sistematizando una serie de conocimientos especializados sobre la COVID persistente. Los ha ido compartiendo
en sus redes y difundido en los medios. Ademas, ha establecido estrategias exitosas de colaboracion, destaca-
damente con la SMEG, para la generacion de nuevos conocimientos, en un campo donde lo que se desconoce
es mucho todavia. Ejemplos de ello son las encuestas realizadas en colaboracién con la SMEG a una muestra de
afectados en 2020 y 2021%. Se contrapone el conocimiento que se va obteniendo a la visidn institucional sobre
los diagndsticos iniciales (es una gripe, es ansiedad), los efectos a largo plazo del virus, los tratamientos y las cau-
sas, y se reivindican mejoras, protocolos, en cuya elaboracidn se participa, su voz se oye en los foros publicos, y se
presta una atencién multiservicio sobre los problemas derivados en diversos aspectos como las bajas laborales.

La tercera fase es la relativa a los resultados de los procesos de aprendizaje e investigacidn y a la capacidad que
se tiene de cambiar la vision sobre una realidad dada, un nuevo conocimiento sobre los problemas planteados
por la COVID persistente que se ha logrado de manera colaborativa y conjunta, y que ha sido validado tanto por
ellos mismos como por las instituciones. Por ejemplo, después de leer un informe producido por los propios
pacientes, una paciente de COVID persistente escribe: «kahora comprendo y acepto mejor lo que le estaba ocu-
rriendo a mi cuerpo»?4,

Como resultado de las acciones llevadas a cabo previamente por las asociaciones autondmicas, y posterior-
mente por LongCovid ACTS como aglutinadora de sus esfuerzos, se han generado nuevos conocimientos, como
los obtenidos de la mencionada encuesta de la SEMG. Sobre todo, se ha conferido impulso a la sistematizacion de
los conocimientos que se estan produciendo sobre este problema. Junto a ello se esta promoviendo una sensibi-
lizacién por parte de los expertos, las autoridades publicas y el publico en general. Todo ello debe traer consigo
una nueva visidn sobre la COVID persistente que ayude efectivamente a quienes la padecen.

En el material elaborado por LongCovid ACTS y la SEMG encontramos una respuesta innegable a lo que cons-
tituyd la percepcion inicial del problema y la necesidad de unirse a quienes lo compartian. La colaboracién ha
continuado mas alla de esa fase. A finales de enero de 2021 se presento a los medios un proyecto colaborativo
gue aglutinaba a la SEMG, LongCovid ACTS, veintisiete sociedades cientificas y colectivos de afectados por COVID
persistente 2.

Antes, en noviembre de 2020, LongCovid ACTS publicé un argumentario cientifico relativo a la hipdtesis de la
persistencia del virus como causa etioldgica de la sintomatologia de larga duracién en pacientes con COVID per-
sistente. En él se sefala que el objetivo es que «no se descarten (incluso se potencien) proyectos de investigacion
gue estudien la hipdtesis de la persistencia del virus SARS-COV-2 como causa etioldgica de la sintomatologia en
los pacientes que presentan una clinica persistente». Afiaden que, para el grupo de investigacion LongCovid ACTS,
la hipdtesis mas factible es la combinacion de persistencia viral y alteraciéon inmunolégica. También se destaca el
know-how «adquirido en base al feedback recibido por los diferentes pacientes adheridos a la Plataforma Long-
Covid ACTS»*,

23  https://www.semg.es/images/2020/Noticias/20201111_Resultados_Encuesta_COVID_Persistente.pdf y https://www.semg.es/index.
php/noticias/item/643-noticia-20210322

24 M. Elena (septiembre 2020). Report: What Does COVID-19 Recovery Actually Look Like? An Analysis of the Prolonged COVID-19
Symptoms Survey by Patient-Led Research Team. https://patientresearchcovid19.com/research/report-1/

25 https://www.semg.es/index.php/noticias/item/633-noticia-20210127

26 https://www.yumpu.com/es/document/view/65260300/rational-basado-en-la-persistencia-del-virus-sars-cov-2-colectivo-longcovi-
dacts
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Aunque de caracter provisional, estas propuestas y soluciones que se ofrecen a través del trabajo colaborativo
de LongCovid ACTS y otros actores poseen un alto grado de legitimidad cientifica y democratica si se compara
con la situacidn existente tan solo unos meses atras. Siguiendo este camino, LongCovid ACTS y otros colectivos de
afectados con preocupaciones similares a nivel autondmico, nacional o internacional, pueden alcanzar una posi-
cion capacitadora y empoderadora, que ha sido facilitada por sus acciones y planes de respuesta a un problema
tan grave como es el de la covid persistente.

8. CONCLUSIONES

En este trabajo hemos discutido el concepto tedrico de CCC, ejemplificandolo con ciertas situaciones produ-
cidas durante la pandemia, y mas especificamente, en el entorno del debate sobre la COVID persistente. Con el
término CCC nos referimos a aquellas practicas sociales en las que un colectivo preexistente (o creado ex profeso)
encara lo que percibe como un problema que es irresoluble en el plano individual. Se produce una dinamica en
la que los ciudadanos se organizan, ponen en comun Unos recursos y generan otros nuevos con el fin de encon-
trar, evaluar y producir conocimiento cientifico (junto con métodos, técnicas, comportamientos, etc.) para tratar
de resolver dicho problema. Hemos efectuado una propuesta tedrica de caracterizacién de la CCC y sugerido un
modelo de fases y dimensiones para aplicarlo a posibles casos de estudio; en concreto nos hemos centrado en el
caso de los colectivos afectados por la COVID persistente aunque somos conscientes que se requieren ulteriores
aplicaciones del modelo a fin de ir refinandolo y corrigiéndolo.

En sintesis, a lo largo de todo el proceso de formacidn de CCC, un grupo o comunidad busca redefinir una situa-
cién inicial, que es problematica, logrando crear una estructura compartida de conocimiento conformada por un
conjunto de saberes cientificos y técnicos, asi como otros recursos, con el objetivo de encontrar soluciones para
el problema que le preocupa.

El caso de la COVID persistente, junto a otros muchos, suponen un desafio a un modelo de investigacion cien-
tifica en el que la produccidn, validacidon y comunicacion del conocimiento recae exclusivamente en los expertos,
mientras que los pacientes se limitan Unicamente a figurar como objeto de estudio. Esta asimetria se produjo
especialmente durante unos meses en los que reinaban la novedad y la incertidumbre. Fue en ese clima en el
gue los afectados comenzaron a reclamar, primero a titulo individual y rdpidamente grupalmente, el ser conside-
rados también como expertos (o al menos con un rol activo), al experimentar a diario, en sus propias carnes, la
enfermedad. Muchas personas que la sufrian hubieron de enfrentarse a una notoria falta de credibilidad cuando
exponian sus padecimientos, o cuando menos eran tratados condescendientemente (aunque hablamos en pasa-
do, esta situacion, por supuesto, continia dandose). Pero también a la experiencia de no ser comprendidas y de
no poder entender lo que les ocurria por la falta de conceptos claros que lo identificaran o explicaran. Es la otra
cara de la generacion de conocimiento y del reconocimiento de la capacidad de los legos para producirlo, junto
con otros recursos valiosos.

A pesar de los logros obtenidos, es necesario mantener una actitud cautelosa respecto al papel y alcance de la
actuacion de los colectivos de COVID persistente. Por supuesto, no cabe afirmar que las asociaciones de pacientes
hayan resuelto todos los problemas. No se trata de ofrecer un relato triunfal de su compromiso y actuacion. Hay
que contemplar el proceso como uno lleno de incertidumbres, que continda su curso. Todavia hay mucho que se
desconoce. Sobre todo, las causas de la enfermedad o los tratamientos mas efectivos, pero también si las vacunas
pueden mejorar los sintomas de los afectados o incluso hacer que remitan por completo?. Por eso precisamente
los colectivos implicados piden mas investigacion y apoyo.

Aprovechamos para mencionar que pueden plantearse casos dudosos o directamente reprobables de CCC
aparente, como puedan ser el movimiento antivacunas (sobre todo en sus versiones mds extremas) o los ne-
gacionistas del cambio climdtico. Al respecto hay que decir que, si bien cumplen varios de los requisitos de
una practica comunitaria tal como la que se ha descrito en estas paginas, no emplean ni generan conocimiento
cientifico o técnico que para los estdandares habituales se considere legitimo. Evidentemente, ello no supone
aferrarse a una concepcidn positivista de la ciencia justamente en los tiempos presentes. Son tiempos de cien-

27 https://elpais.com/ciencia/2021-03-10/la-vacuna-mejora-a-los-afectados-por-covid-persistente.html?ssm=TW_CC
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cia post-normal, llenos de riesgos, incertidumbres, valores en conflicto, consecuencias potencialmente graves,
urgencia en la toma de decisiones y evaluacidn de pares extendida. El de la COVID persistente es uno, entre
muchos otros casos, que ejemplifican a la perfeccion esa ciencia post-normal (Funtowicz e Hidalgo, 2021). En
ella es caracteristico el conflicto entre visiones alternativas y enfrentadas sobre los hechos cientificos. Esto es
algo propio de la dindamica del conocimiento cientifico y, en la ciencia post-normal, establecer unos criterios
de demarcacion resulta aun mas dificil que en la ciencia normal. Lo que si encontramos es que hay tendencias
opuestas. Por el lado de algunos cientificos, a deslegitimar y estigmatizar el conocimiento producido por los
legos vy, por el lado de algunos no cientificos, a aceptar y dar por vélida cualquier creencia simplemente por el
hecho de representar una visién alternativa a la oficialmente aceptada. En la ciencia post-normal los términos
del debate son mas inciertos y estan mas abiertos, pero no todo vale igual ni cualquier punto de vista debe
considerarse como un hecho fundado y consistente.

En todo caso, el resultado del analisis propuesto, de caracter exploratorio, es el de comenzar a iluminar algunos
aspectos relevantes de la cultura cientifica de una pandemia en el plano de los colectivos o comunidades, un
terreno, por decirlo asi, situado entre lo individual y lo social. Esos resultados pueden ser de interés para abordar
otros fendmenos de CCC relacionados o no con el ambito de lo pandémico y mas en general, de la salud.
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