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PRESENTACION

El informe analiza los métodos de investigacion
participativa en la investigacion y prestacion de
servicios de atencién sanitaria, asi como la forma en
que se podria aplicar alas organizaciones que brindan
apoyo a las personas migrantes indocumentadas,
entre otros, en lo relativo a las acciones de incidencia,
las comunicaciones y la gobernanza. Mediante el
aprendizaje de otros ambitos, el documento pretende
reflexionar sobre las lecciones que pueden aprender
quienes prestan servicios a estas personas.

Esta nota informativa no pretende ser exhaustiva
ni resolver los debates en torno a la inclusion vy
participacion de las personas indocumentadas
en el trabajo de las organizaciones. Su objetivo es
mas bien estimular el debate y la reflexién de las
organizaciones de la sociedad civil y de aquellas
dirigidas por migrantes sobre coémo alcanzar este
fin. Reconoce la enorme diversidad y los diferentes
contextos en los que operan estas organizaciones, asf
como las multiples capacidades y puntos de vista, y
que ademas habra perspectivas divergentes en torno
a este asunto.
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;QUE SON LOS METODOS

PARTICIPATIVOS?

En términos sencillos, la investigacion participativa
pretende involucrar de forma significativa a personas
y comunidades que no estén necesariamente
formadas en métodos de investigacion, pero que
pertenezcan a los grupos que constituyen el centro
de la investigacion!”

Incluye disefios, métodos y marcos de investigacion
que utilizan la indagacion sistematica en colaboracién
directa con las personas afectadas por un problema
que se estudia con el propdsito de actuar o de realizar
un cambio.?

En lo que respecta a las personas migrantes en
situacion irregular, los métodos participativos en el
contexto de la prestacion de servicios comunitarios
pueden entenderse como su implicacién activa en
la toma de decisiones, la aplicacion, la gestion y la
evaluacion de las politicas, programas y servicios.? La
investigacion participativa representa un paradigma
distinto en el que esta se realiza en colaboracion con
las personas cuyas experienciasy acciones son objeto
de estudio, como socios activos que comparten el
poder y la influencia sobre los procesos y resultados
de lainvestigacion.

La justicia social en una era interseccional

La lucha por los derechos de las personas
indocumentadas esta intrinsecamente relacionada
con movimientos de justicia social mas amplios.
La pandemia de la COVID-19 puso de manifiesto y

agravo desigualdades muy arraigadas en nuestras
sociedades, especialmente en torno a quiénes
pueden acceder a la atencion sanitaria, trabajar en
empleos seguros y decentes y estar protegidos/as de
las crisis financieras.

El movimiento de apoyo a estas personas y a
sus derechos siempre ha sido necesariamente
interseccional. Ademas de debatir el doble rasero
en el trato a las personas migrantes basado en la
discriminacion sistémica, se han forjado cada vez
mas alianzas con organizacionesy redes que trabajan
en el ambito de la justicia penal, la justicia racial, los
derechos de las personas trabajadoras del sexo, los
derechos digitales y la lucha contra la pobreza.

Nuestros esfuerzos por lograr la justicia social
para las personas indocumentadas y para quienes
tienen una situacion de residencia precaria van de la
mano de los esfuerzos por desmantelar el racismo,
la LGBTQI+fobia, el sexismo y el clasismo. Estos
esfuerzos deben considerarse en el marco de una
lucha comun por una sociedad mas justa. El trabajo
en silos no puede lograr un cambio duradero. Sin
embargo, la unién de fuerzas entre movimientos si
puede hacerlo.

Si bien cada movimiento tiene sus propias
especificidades, la consecuciéon de una sociedad
igualitaria requiere de un trabajo conjunto contra la
opresion y hacia una visién comun de una sociedad
mas justa. Sobre todo, también requiere crear un
espacio en el que las personas indocumentadas
tengan voz en el futuro de esta lucha.

1 Vaughn, L. M., &Jacquez, F. (2020). Participatory Research Methods - Choice Points in the Research Process (Métodos
de investigacion participativa — Decisiones en el proceso de investigacién, en inglés). Journal of Participatory Research

Methods, 1(1). https://doi.org/10.35844/001¢.13244.

2 Vaughn, L. M., & Jacquez, F. (2020). Participatory Research Methods — Choice Points in the Research Process (Métodos
de investigacion participativa — Decisiones en el proceso de investigacién, en inglés). Journal of Participatory Research

Methods, 1(1). https://doi.org/10.35844/001¢.13244.

3 SachsD. Investing in Development: a Practical Plan to Achieve the UN Millennium Goals: a Report to the UN Director-
General (Invertir en el desarrollo: un plan practico para alcanzar los Objetivos del Milenio de la ONU: informe para el
Director General de la ONU, en inglés). London: Earthscan; 2005.

4 Rustage K, et al. BMJ Open 2021;11:e053678. doi:10.1136/bmjopen-2021-053678.
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Participacion e inclusién como un asunto
de justicia

En este contexto, las organizaciones de defensa
de los derechos de las personas refugiadas vy
migrantes buscan formas de aumentar la implicacion
y participaciéon de sus beneficiarios/as en todos
los aspectos de su trabajo. Las organizaciones
dirigidas por las personas refugiadas y migrantes han
proliferado en Europa en los Ultimos afios, reclamando
un espacio para ellas en la defensa de sus derechos.

El movimiento por los derechos de las personas con
discapacidad ha defendido durante mucho tiempo la
idea de la participacién de la comunidad, reconocido
sobre todo a través del lema «nada sobre nosotros
sin nosotros». Por su parte, sectores como el
movimiento de defensa de las personas con VIH/SIDA
y los movimientos LGBTIQ+ también han adoptado
este lema.

PICUM reconoce la creciente necesidad de la inclusion
y representacion de las personas indocumentadas en
todos los ambitos de su trabajo. Su Plan Estratégico
2021-2025 establece que la organizacion se esforzara
por trabajar «para la participacion de las personas
migrantes indocumentadas en la sociedad y en la
organizacién en si».> Para ello, PICUM trabajara para
lograr los siguientes resultados al final del periodo
estratégico:

> Reforzar la autorrepresentacion de las personas
migrantes indocumentadas, brindandoles apoyo y
promocionando iniciativas lideradas por ellas, sus
experiencias vividas y llamamientos al cambio.

> Aumentar la participacion de las personas
indocumentadas en las diferentes areas de trabajo
de la organizacion.

> Una mayor comprensién y uso de los métodos
de investigacion participativos que involucren a
las personas migrantes indocumentadas y a las
organizaciones que defienden sus derechos.

5 PICUM, Plan estratégico 2021-2025.

La investigacién participativa en materia de salud
procede de una metodologia de investigacion mas
amplia conocida como «investigaciéon de accion
participativa», y puede definirse como un enfoque
en el que el equipo de investigacion y las personas
que participan en ella trabajan en colaboracién para
analizar un problema social con vistas a mejorar la
situacion. En lineas generales, se entiende como
un término que engloba una amplia variedad de
metodologias de investigacion y diferentes niveles
de participacion. Esta no se realiza «sobre» una
poblacion especifica, sino conjuntamente «con» ella.®

Encarna los principios de la democracia que buscan
dar mas voz a quienes actualmente estan excluidos/
as del sistema. En 1969, Sherry Arnstein escribid
que «la participacion de las personas gobernadas
en su gobierno es, en teorfa, la piedra angular de la
democracia».” Ademas, afirma que «la participacion
ciudadana es un término categdrico para el poder
ciudadano. Es la redistribucién del poder que
permite a las personas... actualmente excluidas de
los procesos politicos y econdmicos, ser incluidas
deliberadamente en el futuro». En un reciente nimero
especial de la revista académica Migration Letters, las
autoras Mata-Codesal et al. argumentan que, si bien
Arnstein hizo esta afirmacién sobre la participacion
en las politicas gubernamentales y locales, «es
totalmente relevante para el andlisis actual de la (no)
participacién de la (no) ciudadania en las politicas
supranacionales, nacionales o locales que rigen las
migraciones internacionales».®

6  Documento de posicién 1, ICHPR (Colaboracion Internacional por la Investigacion Participativa en Salud, por sus siglas
en inglés). Definition of participatory health research (Definicion de investigacién participativa en salud, en inglés). http:/
www.icphr.org/uploads/2/0/3/9/20399575/ichpr_position_paper_1_defintion_-_version_may_2013.pdf.

7 Sherry R. Arnstein (1969) A Ladder of Citizen Participation (La escalera de la participacién ciudadana, en inglés), Journal of
the American Institute of Planners, 35:4, 216-224, DOI: 10.1080/01944366908977225.

8  Mata-Codesal, D, Kloetzer, L., & Maiztegui-Ofiate, C. (2020). Editorial: Strengths, Risks and Limits of Doing Participatory
Research in Migration Studies (Editorial: Fortalezas, riesgos y limites de la investigacion participativa en los estudios
migratorios, en inglés). Migration Letters, 17(2), 201-210. https://doi.org/10.33182/ml.v17i2.934.
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La investigacion de accion participativa en el ambito
de la investigacion sobre las personas migrantes
indocumentadas cuenta, por tanto, con tres
elementos subyacentes:

1. Se basa en los principios de justicia social, igualdad
e interseccionalidad.

2. Se trata de un esfuerzo de colaboracién entre
el equipo de investigacion y los sujetos de
la investigacion, cuyo objetivo es superar la
dicotomia entre ambos mediante una colaboracion
significativa.

3. Como su propio nombre indica, esta orientada a
la accion. La investigacion se lleva a cabo con un
proposito especifico centrado en el cambio.

La investigacién participativa en el ambito de la
salud puede ser una herramienta para abordar
algunas de las desigualdades en la prestacion de
servicios sanitarios y en los resultados de salud entre
las personas migrantes en situacion irregular y la
poblacién general. La mayoria de las intervenciones y
servicios sanitarios se basan en las investigaciones y
datos generados a partir de la poblacion generaly, por
tanto, es posible que no sean aptos para dar respuesta
a las necesidades de las personas indocumentadas.’
En ese sentido, puede ser una herramienta Util para
permitir que las personas migrantes en general
y aquellas en situacién irregular tengan voz en la
configuracion de las prioridades de investigacion, asi
como en las intervenciones en materia de salud.

Los origenes de la investigacion participativa estan
firmemente arraigados en el incremento de la justicia
social y el auge de realizar investigaciones con los
individuos y las comunidades y no sobre o acerca de
ellos, en particular de las personas desfavorecidas.'
Reconoce que ellegado poscolonialista, la desigualdad
estructural y el acceso desigual a la toma de
decisiones politicas han dado lugar a la marginacion
y exclusién de sectores clave de la poblacion en
aspectos importantes de la prestacion de servicios y
el activismo que potencialmente afecta a sus vidas. El
objetivo es empoderar a las comunidades marginadas
0 excluidas socialmente para que promuevan el
cambio social.

Por tanto, los métodos participativos pueden ser una
herramienta eficaz para reafirmar el compromiso de
las ONG y los proveedores de servicios comunitarios
con la justicia social, asi como para corregir este
desequilibrio y marginacién. En sus raices yace el
deseo de empoderar a las comunidades marginadas
y garantizar que tengan la posibilidad de participar en
los procesos que afectan a susvidas. Esto puede tener
potencialmente un efecto positivo y fortalecedor para
las personas indocumentadas y sus comunidades."

Asimismo, la investigacion participativa en materia
de salud tiene otros beneficios potenciales, como
la produccion de resultados de investigacion'? mas
solidos basados en los contextos locales y relevantes
para ellos, que pueden adoptarse en entornos
comunitarios y no académicos.”

9  Redwood S, Gill PS. Under-representation of minority ethnic groups in research--call for action (Infrarrepresentacion
de los grupos étnicos minoritarios en la investigacion: llamamiento a la accion, en inglés). Br J Gen Pract. 2013
Jul;63(612):342-3. doi: 10.3399/bjgp13X668456. PMID: 23834862; PMCID: PMC3693777.

10

12

13

Macaulay AC. Participatory research: what is the history? Has the purpose changed? (Investigacion participativa: ;cudl es
la historia? ¢Ha cambiado el propdsito?, en inglés). Fam Pract 2017;34:256—8.

Reason, P, & Torbert, W. (2001). The action turn: Toward a transformational social science (Hora de pasar a la accion:
hacia una ciencia social transformadora, en inglés). Concepts and Transformation International Journal of Action
Research and Organizational Renewal, 6(1), 1-37. https://doi.org/10.1075/cat.6.1.02rea.

Balazs, C. L., & Morello-Frosch, R. (2013). The three Rs: How community-based participatory research strengthens the
rigor, relevance, and reach of science (Las tres R: investigacion participativa comunitaria como fortalecedora del rigor, la
relevanciay el alcance de la ciencia, en inglés). Environmental Justice, 6(1), 9-16. https://doi.org/10.1089/env.2012.0017.
Bush, P. L., Pluye, P, Loignon, C., Granikoy, V., Wright, M. T, Pelletier, J.-F.,, Bartlett-Esquilant, G., Macaulay, A. C., Haggerty,
J., Parry, S., & Repchinsky, C. (2017). Organizational participatory research: A systematic mixed studies review exposing
its extra benefits and the key factors associated with them (Investigacion participativa organizacional: revision
sistematica de estudios mixtos que expone sus beneficios adicionales y los factores clave asociados a ellos, en inglés).
Implementation Science, 12(1). https://doi.org/10.1186/s13012-017-0648-y.
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Es importante destacar que no toda «participacién»
esigual. Existen diferentes maneras de conceptualizar
las formas de participacion, si bien esta se da
generalmente en un espectro.’”® Los diferentes
tipos de participacion sirven a diferentes fines de

Un proyecto de investigacion en Irlanda™ utilizé métodos participativos para mejorar la implicacion de los
grupos de migrantes «de dificil acceso» (entre ellos, el de personas migrantes en situacion irregular) en
el desarrollo de directrices para mejorar la comunicacién con los proveedores de atencion primaria. Se
entendio que la brecha de comunicacion incluia la discordancia linguistica, las diferencias culturales y la
exclusion social.

Para cerrar dicha brecha, el equipo de investigacion trabajo con siete migrantes de las comunidades
locales que recibieron formacion en métodos de investigacion participativa. A través de sus redes y de la
formacion, estas siete personas reclutaron a 51 migrantes «de dificil acceso» de sus comunidades para
que participaran en el proyecto con el fin de superar la brecha de comunicacién.

El estudio constato que la investigacion participativa en materia de salud era una poderosa herramienta
para garantizar que la atencidon primaria fuera adecuada a los fines de las comunidades locales,
permitiendo que estos grupos normalmente excluidos participaran de forma significativa y contribuyeran
alainvestigacion académica. Concluye que los métodos de investigacion participativa tienen «el potencial
de convertirse en un enfoque “estandar” o genérico en la construccion de la atencion primaria de salud
basada en la comunidad», asi como el potencial de incluir las perspectivas y necesidades de las poblaciones
excluidas en la investigacion y la prestacion de la atencién sanitaria.

naturaleza mejor que otro. Es importante que las
organizaciones y los equipos de investigacion que
trabajan con migrantes en situacion irregular sean
conscientes de estos distintos niveles de participacion.
En el peor de los casos, esta puede convertirse en

investigacion, y un tipo de investigacion no es por algo simbdlico y reducirse a rellenar formularios.

Participacion
Divulgacion/ No hay indirecta Participacién activa o

participacion Las personas migrantes liderazgo compartido
indocumentadas hacen

Los investigadores e - X Las personas migrantes
investigadoras informan a las X aportam_olnes como sujetos de la, indocumentadas participan
comunidades de los resultados de investigacion, normalmente a través activamente e influyen en la toma de
de grupos focales y encuestas. pero decisiones relacionadas con todos

la investigacion, pero no involucran

no pueden intervenir en la propia
investigacion. Puede haber
cierto margen para influir
en los resultados de la
misma.

los aspectos de la investigacion
como socios en igualdad de
condiciones.

alas personas migrantes
indocumentadas en ninguna
fase del proceso.

14 O Reilly-de Brun, M., de Brun, T., Okonkwo, E. et al. Using Participatory Learning & Action research to access and engage

15

16

with 'hard to reach’ migrants in primary healthcare research (Uso del aprendizaje participativo y la investigaciéon de
accion para contactar e interactuar con las personas migrantes «de dificil acceso» en la investigacion sobre la atencion
primaria, en inglés). BMC Health Serv Res 16, 25 (2015). https://doi.org/10.1186/512913-015-1247-8.

Vaughn, L. M., & Jacquez, F. (2020). Participatory Research Methods — Choice Points in the Research Process (Métodos
de investigacion participativa — Decisiones en el proceso de investigacién, en inglés). Journal of Participatory Research
Methods, 1(1). https://doi.org/10.35844/001¢.13244.

Rustage K, et al. BMJ Open 2021;11:e053678. doi:10.1136/bmjopen-2021-053678.
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Los métodos participativos y la inclusion de las
personas indocumentadas no estan exentos de
dificultades, riesgos y desafios. Las organizaciones
que deseen participar en este tipo de trabajo
deben ser conscientes de los riesgos potenciales
que conlleva, con el fin de salvaguardar el bienestar
de sus poblaciones, asi como de garantizar que
la participacion sea significativa y empoderadora.
La investigacion participativa desdibuja la division
tradicional de roles en el proceso de investigacion
y presenta al investigador/a dilemas académicos,
practicos y éticos potencialmente nuevos.

Expectativa de resultados

Los/as investigadores/as y las ONG que han aplicado
enfoques participativos suelen hacer referencia a
los efectos positivos de incluir a las comunidades
migrantes en sus investigaciones, tanto para la
propia comunidad, como para mejorar la calidad
de los resultados de la investigacion.” Sin embargo,
gestionar las expectativas de las personas que
participan en la investigacion puede ser un reto muy
real, especialmente cuando se trabaja con grupos
socialmente marginados que luchan por hacer
realidad sus derechos, como el de personas migrantes
en situacion irregular. Tomar parte en la investigacion
participativa puede ayudarles a empoderarse a la
hora de determinar los resultados de la investigacion
basandose en sus propias aportaciones.

Sin embargo, dado que la investigacion participativa
estd orientada a la accion, es posible que también
genere expectativas de beneficios en la vida real
a través del cambio social como resultado de la
investigacion. Su impacto potencialmente modesto
como consecuencia del escaso control que tienen las

personas participantes sobre las decisiones politicas
clave en torno a la migracion es una preocupacion
que muchos sienten cuando llevan a cabo una
investigacion participativa en materia de salud.’

Contratacion y remuneracion

No es inusual ofrecer una compensaciéon vy
remuneracion a quienes colaboran en la investigacion
participativa. Existen muy buenos argumentos éticos
para remunerar a las personas con experiencia vivida
por dedicar su tiempo libre a la investigacion. Esto
puede ser especialmente relevante cuando se solicita
a las personas indocumentadas que participen en
este tipo de proyectos, ya que a menudo ocupan
sectores con salarios bajos, horarios de trabajo
dificiles e imprevisibles e ingresos inestables. Sin
embargo, esto plantea un reto especifico en cuanto
a la creacién de incentivos para quienes optan por
participar en la investigacion.

Ademas, las relaciones de poder dentro de los
grupos participantes también pueden sesgar los
resultados de la investigacion. Por ejemplo, uno de
los desafios que se suele sefialar al llevar a cabo
una investigacion participativa en materia de salud
es que solo las personas participantes con mayor
experiencia o aquellas que mas intervienen dominan
las aportaciones y el andlisis de la investigacion.”
Los investigadores e investigadoras que quieran
llevar a cabo este tipo de proyectos con migrantes
en situacion irregular tienen que pasar a menudo
por las organizaciones locales como interlocutoras.
Esto deberia suscitar una reflexién sobre qué voces
se incluyen, asi como sobre la representatividad de
dichas voces en el resultado de la investigacién. La
ausencia de reflexion sobre este aspecto puede
dar lugar al riesgo de que se refuercen o exacerben
los desequilibrios de poder existentes en las
comunidades.?°

17 Rustage K, et al. BM) Open 2021;11:e053678. doi:10.1136/bmjopen-2021-053678.

18 Cawston PG, Mercer SW, Barbour RS. Involving deprived communities in improving the quality of primary care services:
does participatory action research work? (Participacion de las comunidades desfavorecidas en la mejora de la calidad
de los servicios de atencién primaria: ¢funciona la investigacién de accion participativa?, en inglés) BMC Health Serv Res.

2007;7:88.

19 Documento de posicion 1, ICHPR (Colaboracion Internacional por la Investigacion Participativa en Salud, por sus siglas
en inglés). What is participatory health research? (;Qué es la investigacion participativa en salud?, en inglés). 2013, Berlin:
Colaboracién Internacional por la Investigacion Participativa en Salud.

20 GutaA, Flicker S, Roche B. Governing through community allegiance: a qualitative examination of peer research in
community-based participatory research (Gobernar mediante la lealtad de la comunidad: estudio cualitativo de la
investigacion entre pares en la investigacion participativa comunitaria, en inglés). Crit Public Health. 2013 Dec;23(4):432-
451. doi: 10.1080/09581596.2012.761675. Epub 2013 Jan 11. PMID: 24273389; PMCID: PMC3827674.



http://www.icphr.org/uploads/2/0/3/9/20399575/ichpr_position_paper_1_defintion_-_version_may_2013.pdf

Es importante sefialar que la cuestion de |la
representatividad no debe utilizarse para debilitar los
esfuerzos por ser mas inclusivos. Un informe sobre
el movimiento de defensa liderado por personas
migrantes y elaborado por el Programa Europeo para
la Integracién y la Migracién (EPIM, por sus siglas en
inglés) sefiala que las principales organizaciones de la
sociedad civil y las personas encargadas de formular
politicas @ menudo utilizan el argumento de no ser
considerados/as lo «suficientemente representativos»
para cuestionar la legitimidad de las organizaciones
dirigidas por migrantes. Sin embargo, el informe
sefiala:

«En realidad, dado que es casi imposible que una
organizacion sea verdaderamente representativa
de toda la comunidad migrante, este acto de
cuestionamiento de la legitimidad pretende mas
bien deslegitimar las voces de los/as defensores/
as migrantes y garantizar que los/as expertos/as
no migrantes se conviertan en las Unicas voces
dignas de confianza en el espacio politico. En
lugar de cuestionar su legitimidad, las principales
organizaciones de la sociedad civil (OSC) vy las
personas encargadas de la toma de decisiones
deberian centrarse en involucrarles para crear
una formulaciéon de politicas mas inclusiva que
refleje las experiencias vividas de las poblaciones
afectadas».”!

Si bien es importante que tanto investigadores/
as como defensores/as sean conscientes de las
posibles dinamicas de poder dentro de los grupos
y las comunidades, esto no debe utilizarse como
justificaciéon prima facie para tratar de aumentar
la representacion en la investigacion y la labor de
defensa.

Posicionamiento y dindmicas de poder

En el marco de la investigacién participativa en
materia de salud se intenta activamente eliminar
los desequilibrios de poder entre quien realiza la
investigacion y los sujetos de la misma. Cuando se
hace de forma eficaz, las personas participantes
deben intervenir activamente en la formulacion
de la pregunta de investigacion, la realizacion de
dicha investigacion y la recogida de datos, asi como
en el andlisis de los resultados y la difusion de la
investigacion. Deben participar de forma significativa
y equitativa en todas las fases del proceso.

Sin embargo, intentar erosionar las desigualdades
entre ambas partes no significa que sea posible
eliminarlas por completo. La situacién de marginacion
social, legal y econdmica en la que se encuentran
las personas indocumentadas implica que siempre
habrd una asimetria entre ambas partes, y los/as
investigadores/as deben ser conscientes de ello en
todo momento.

Pueden plantearse problemas éticos a la hora de
solicitar a alguien que tiene dificultades para ganarse
la vida que participe en una investigacion (ya sea
remunerada o no). Es posible que las personas en
situacion irregular no se beneficien personalmente
del resultado de una publicacién; sin embargo, los/
as investigadores/as se beneficiaran de poder ser
autores/as de unainvestigacion académica. Esto es asf
incluso cuando se les pueda incluir como coautores/
as en la publicacion.

Por Ultimo, es importante afiadir garantias sélidas
para las personas indocumentadas que participen
en este tipo de investigaciones. Como siempre,
existen riesgos asociados a su participacion en la
investigacion y el activismo, ya que pueden atraer la
atencion publica sobre ellas y su situacion. En ese
sentido, se deberdn adoptar mecanismos robustos
de consentimiento informado.

21 Programa Europeo para la Integracion y la Migracion (EPIM, por sus siglas en inglés), 2021, Migrant-Led Advocacy Across
Europe Challenges and Opportunities (Movimiento de defensa liderado por personas migrantes en Europa. Desafios y

oportunidades).



https://www.epim.info/wp-content/uploads/2019/11/Migrant-led-advocacy-across-Europe-Report.pdf
https://www.epim.info/wp-content/uploads/2019/11/Migrant-led-advocacy-across-Europe-Report.pdf
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Prestacion de servicios
sanitarios participativos

En Europa, las organizaciones comunitarias que
prestan servicios sanitarios a grupos socialmente
excluidos —como el de migrantes en situacion
irregular— muestran cada vez mas interés en
aumentar la participacion de estos grupos en la
toma de decisiones. Los métodos participativos
pueden constituir una perspectiva Util para estimular,
aprender y explorar las formas en que las personas
indocumentadas pueden participar, informary ayudar
a disefiar intervenciones en materia de salud que les
afecten directamente.

Los métodos participativos en la prestacion de
servicios de salud se diferencian de la investigacién
en que su objetivo final es informar de forma practica
y mejorar dicha prestacién para grupos especificos.
Esto suele hacerse a través de grupos focales con
personas usuarias de los servicios o pacientes,
pero también puede hacerse a través de proyectos
especificos de investigacion participativa.

Comunicaciony

defensa

Evaluacion

Fases de la participacion

1. Inicio: ;participan las personas indocumentadas
en la planificacién/planteamiento de la prestacion
de servicios?

2. Disefio: ;participan las personas indocumentadas
en la fase de disefio del servicio?

3. Ejecucién: sparticipan las personas
indocumentadas en la ejecucién del servicio?

4. Andlisis: ;participan las personas indocumentadas
en el andlisis de los resultados del servicio?

5. Evaluacién: sparticipan las personas
indocumentadas en la evaluacién del servicio?

6. Comunicacién, defensa y activismo: ;participan
las personas indocumentadas en la comunicacion
de los resultados y en las posibles acciones de
defensa en torno a las necesidades de prestacion
de servicios?



Fases de la participacion: inicio, disefio y
ejecucion

La participacion de las personas indocumentadas en
el inicio y el disefio de las intervenciones sanitarias
puede contribuir a garantizar que se satisfagan sus
necesidades y se aborden las barreras que limitan su
acceso a dichos servicios.??

Un proyecto llevado a cabo en el estado de Hawai en
Estados Unidos aumentd el uso de las mamografias
entre las mujeres inmigrantes de Micronesia.?*> El
proyecto utilizé métodos de investigacion participativa
basados en la comunidad para concienciarlas sobre
la prevencion del cancer. El equipo de investigacion
trabajoé en colaboracién con una organizacion de la
sociedad civil comunitaria que prestaba servicios
a la poblacion beneficiaria. Desde un enfoque
participativo, formularon preguntas relativas a cuales
eran sus principales preocupaciones en materia de
salud, asi como los obstaculos mas importantes y
cudles eran las fortalezas culturales del grupo que
podian contribuir a mejorar los resultados en materia
de salud.

Los propios grupos focales identificaron el cancer de
mama como una de las principales preocupaciones.
Las mujeres mencionaron que, debido a la escasez de
recursosy a la falta de conocimientos sobre el cancer
en su comunidad, muchas eran diagnosticadas tarde.
Por lo tanto, recomendaron que se proporcionara
educacion sobre el cancer de mama a todas las
integrantes de su comunidad para superar esta
situacion.  Asimismo, identificaron a «personas
defensoras» de su comunidad que podrian servir
de educadoras para apoyar a las mujeres mediante
charlas individuales a navegar por el sistema de salud.
El proyecto de investigacion dio resultados positivos
en cuanto a la realizacién de pruebas de deteccion,
pero también tuvo otros beneficios, como el de
inculcar nuevas habilidades a la comunidad.

Para las organizaciones que trabajan con migrantes
en situacion irregular, muchos principios de este
proyecto pueden ser potencialmente significativos
y tener un gran impacto. Evidentemente, el marco
normativo que rige el acceso a los servicios sanitarios,

asfcomo las barreras practicas a la asistencia sanitaria
presentan desafios especificos para alcanzar este
objetivo. Sin embargo, trabajar en colaboracion con
grupos especificos de migrantes y organizaciones
comunitarias para identificar las necesidades
sanitarias mas urgentes y disefiar e implementar un
programa de intervencidn exitoso es algo que puede
ser potencialmente replicable en un contexto de
trabajo con estas personas.

Fases de la participacion: evaluacion y
grupos focales

Los grupos focales son una metodologia de recogida
de datos cualitativa en la que un/a investigador/a
modera un pequefio grupo de personas para obtener
una vision, una interpretacion de los comentarios
sobre una valoracion critica de parametros
especificos.?* Como método es facil de adaptar,
requiere relativamente pocos recursos y puede
complementar otras formas de recogida de datos
tales como encuestas, cuestionarios y entrevistas.?®

Por tanto, los grupos focales pueden ser un método
muy Util para los proveedores de servicios que
prestan asistencia sanitaria a las personas migrantes
indocumentadas. Son por naturaleza participativos,
ya que tienen el potencial de servir como foro
dindmico para estimular el debate, el compromiso,
el empoderamiento, la inclusién y la construccion
de lazos comunitarios. Ademas, pueden ser
especialmente Utiles en la fase de evaluacidn (véase
mas arriba), ya que los proveedores de servicios
sanitarios, junto con los grupos a los que atienden,
pueden obtener informacién de primera mano sobre
si sus servicios estan produciendo los resultados
deseados y como pueden mejorarse.

Hay elementos de los grupos focales que son
participativos en si mismos. A pesar de estos
elementos, para ser verdaderamente participativos,
los grupos focales deben considerarse como una
herramienta que forma parte de una estrategia mas
amplia que busque incluir, empoderar e involucrar a
las personas indocumentadas de manera significativa
en el trabajo de la organizacion.

22 Nobody Left Outside Initiative, 2020 (Iniciativa Que Nadie se Quede Fuera, NLO, por sus siglas en inglés). NLO Service
Design Checklist Guidance Document (Documento de orientacion de la lista de verificacion para el disefio del servicio de

NLO, en inglés).

23 Aitaoto N, Braun KL, Estrella], Epeluk A, Tsark . Design and results of a culturally tailored cancer outreach project by and
for Micronesian women (Disefio y resultados de un proyecto de divulgacién sobre el cdncer adaptado culturalmente por
y para las mujeres de Micronesia, en inglés). Prev Chronic Dis. 2012;9:E82. doi: 10.5888/pcd9.100262. Epub 2012 Apr 5.

PMID: 22480611, PMCID: PMC3396555.

24 Bloor M, Frankland J, Thomas M, Robson K (eds) (2001) Focus groups in social research (Grupos focales en la investigacién

social, en inglés). Sage, Thousand Oaks.

25 Longhurst R (2010) Semi-structured interviews and focus groups (Estrevistas semiestructuradas y grupos focales, en
inglés). En: Clifford N et al (eds) Key methods in geography (Métodos clave en geografia, en inglés). Sage, London.
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METODOS PARTICIPATIVOS:
EJEMPLOS DE PRACTICAS

LOCALES

Como complemento al andlisis expuesto en la
Parte |, este apartado presenta cinco ejemplos de
practicas de diferentes paises y contextos en las que
se implica directa e intencionadamente a personas
indocumentadas o con un estatuto de residencia
incierto en numerosas etapas del proceso de
investigacion. En algunos casos esta investigacion
es académica; en otros, forma parte del disefio o
redisefio de los servicios o de la defensa para mejorar
las politicas existentes que tienen un impacto negativo
en las comunidades afectadas. Se basan en relatos
de personas que forman parte de redes europeas,
organizaciones nacionales y del mundo académico
a partir de su trabajo y practica actuales, y sirven
para ilustrar cdmo se pueden aplicar los métodos
participativos en diferentes entornos para cocrear
un conocimiento centrado en la participacion de las
comunidades y en su beneficio.

<

i P
Maisha e.V.

S N Oy i W

Prestacion de asistencia
sanitaria y compromiso de
la comunidad en Francfort,
Alemania

Maisha e.V. se cre6 en 1996 para ayudar a las
mujeres africanas a relacionarse con las autoridades
e instituciones alemanas. En la actualidad, les brinda
apoyo en cuestiones relacionadas con el asilo, la
defensa y concienciaciéon en materia de salud, la
integracion, la migracion, el emprendimiento, la
educacion y la familia y gestiona una clinica de salud
en colaboracion con el Ayuntamiento de Francfort
para personas sin seguro médico.

Maisha define la investigacién  participativa
como aquella en la que tanto participantes como
investigadores/as estan abiertos y respetan las
preguntas, observaciones y opiniones de la otra
parte. El disefio y la prestacion de servicios sanitarios
son dirigidos por la comunidad cuando se reconocen
y respetan sus necesidades sanitarias y cuando se
considera a sus miembros como sujetos y no como
objetos de los servicios sanitarios. La comunidad
debe estar de acuerdo con esta iniciativa desde el
principio.

En los ultimos afios, la organizacién ha lanzado varias
encuestas comunitarias para conocer su opinién
sobre temas clave como las enfermedades de
transmisiéon sexual y los mitos y realidades sobre la
COVID-19. La comunidad particip6 en el desarrollo del
disefio y el contenido de estas encuestas.

La experiencia de Maisha trabajando con personas
indocumentadashapuestodemanifiestolaimportancia
de no minimizar sus miedos y preocupaciones y de
respetar sus deseos, especialmente el de anonimato.
Es fundamental mostrar a las personas participantes
gue su implicacion es bienvenida y respetada y que
no estan ahf para hacer nimeros. Por otro lado, no
debe darse por hecho la capacidad de las personas
en situacion irregular de llegar al lugar de la reunion.
Las necesidades econdmicas para cubrir los gastos
de transporte deben hablarse con las personas
participantes, y lo ideal es que no haya mucha
distancia para llegar a las reuniones. Asimismo,
Maisha aconseja tener en cuenta el tiempo de los/as
participantes y su necesidad de salir en determinados
momentos debido a otras responsabilidades. Por
lo tanto, deben participar en la decision de cuando
es buen momento para reunirse, y la orden del dia
deberia ser breve.



~0GUS ON
LABOUR
'PLOITATION

Investigacion de accidn
participativa feminista centrada
en la experiencia de la labor

de defensa de las mujeres
migrantes en Londres, Reino
Unido

Focus on Labour Exploitation (FLEX) se fundd en
2013 en el Reino Unido como una organizacion de
investigacion y politica que trabaja para poner fin a
la explotacion laboral. Para FLEX, la investigacion
participativa debe garantizar que las experiencias,
conocimientos y perspectivas del grupo o de la
comunidad que se investiga no solo se reconozcan,
sino que sean la base de la investigacion. Esta
debera estar dirigida por la comunidad y tener como
objetivo empoderar a las personas mas afectadas
por un problema. Por tanto, facilita la creacién
de conocimiento que pueda generar un cambio
social. En la practica, FLEX lo ha hecho utilizando
un enfoque de investigacion de accion participativa
feminista centrado en las experiencias de las mujeres
y de otros grupos minoritarios o tradicionalmente
«discriminados», con el objetivo de destacary desafiar
formas de opresién interseccionales como la pobreza,
el racismoyy la desigualdad de género.

Aligual que el enfoque de FLEX sobre la investigacion
participativa, se entiende que el disefio y la prestacion
de servicios sanitarios dirigidos por la comunidad
incluyen las experiencias y perspectivas de los grupos
que utilizan estos servicios. Estos grupos deben tener
la posibilidad de hacer aportaciones significativas
en todas las fases del disefio y la prestacion de los
servicios. Los proyectos de investigacion de FLEX

que han tenido un enfoque participativo incluyen un
conjunto de guias (conceptuales) sobre investigacion
de accion participativa y feminista (FPAR, por sus
siglas en inglés)?® asi como varios informes.?’

La disposicién sobre el «delito de empleo ilegal» en
virtud de la Ley de Inmigracion del Reino Unido de
2016% establece que es ilegal contratar a alguien
sabiendo o teniendo «motivos razonables para
creer» que no tiene derecho a trabajar en el Reino
Unido. Por tanto, uno de los retos de FLEX a la hora
de llevar a cabo investigaciones participativas ha sido
la imposibilidad de contratar a personas migrantes
indocumentadas como colegas de investigacion.

Aplicacion de métodos
participativos a la investigacion
comparativa para comprender el
trato de las trabajadoras del sexo
por parte de la policia en varios
paises

La Alianza Europea por los Derechos de las
Trabajadoras del Sexo (ESWA, por sus siglas en
inglés) es una red de mas de 100 organizaciones
de 30 paises de Europa y Asia Central que defiende
los derechos de estas personas. La ESWA define los
métodos participativos como aquellos que incluyen
intencionadamente a las personas y grupos que
se veran mas afectados por los resultados del
proyecto —e idealmente, deben ser dirigidos por
ellos. Esta metodologia reconoce que son las propias

26 Véase, por ejemplo, FLEX (2018) “Researching Labour Exploitation: Guide to Research with Hard-to-reach Migrant

Workers in the UK” (Investigacion de la explotacién laboral: guia para la investigacién con trabajadores y trabajadoras

migrantes de dificil acceso en el Reino Unido, en inglés) y FLEX (2021), “Experts by Experience: Conducting Feminist

Participatory Action Research with Workers in High-Risk Sectors” (Expertos/as por experiencia: realizaciéon de una

investigacion de accidn participativa feminista con trabajadores y trabajadoras de sectores de alto riesgo, en inglés).

27 Véase, por ejemplo, FLEX (2022), “The vulnerability of paid migrant live-in care workers in London to modern slavery”

(La vulnerabilidad de las personas migrantes que trabajan como cuidadoras internas en Londres frente a la esclavitud

moderna, en inglés), FLEX (2021) "Assessment of the risks of human trafficking for forced labour on the UK Seasonal

Workers Pilot” (Evaluacion de los riesgos de la trata de seres humanos con fines de explotacion laboral en el programa
piloto de trabajadores y trabajadoras temporales del Reino Unido, en inglés) y FLEX (2021), “The gig is up”: Participatory
Research with Couriers in the UK App-Based Delivery Sector” («<Economia gig: investigacién participativa con trabajadores

y trabajadoras de plataformas de reparto en el Reino Unido, en inglés).

28 Véase Sanciones por emplear a personas trabajadoras en situacion irregular (en inglés) - GOV.UK (www.gov.uk).
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comunidades las expertasyno asume que los equipos
de investigacion o los proveedores de servicios en
cuestion sean la voz de autoridad sobre el tema del
proyecto.

Los métodos participativosimplican que la comunidad
en la que se lleva a cabo la investigacion tiene una
participacion significativa a la hora de decidir el
disefio de la investigacion, el proceso de recogida de
datos y el analisis. Las necesidades de la comunidad
son escuchadasy priorizadas en la investigacion, y las
implicaciones de los resultados de la investigacion
son sopesados con los propios miembros de la
comunidad. La participacion significativa de estas
personas en todas las fases del proceso de disefio y
prestacion implica que tengan poder en la toma de
decisiones clave para el disefio y la prestacién de los
servicios de salud.

La ESWA estd llevando a cabo una nueva investigacion
sobre el trato que reciben las trabajadoras del
sexo cuando entran en contacto con la policia. El
proyecto utiliza un marco de Investigacién de Accién
Participativa Feminista (FPAR, por sus siglas en inglés),
que se define como la investigacion para el cambio
dirigida por la comunidad. La aplicacién de este marco
FPAR implica: que la ESWA consulte a sus miembros
a través de grupos focales comunitarios sobre las
mejores practicas de investigacion; la financiacion
de 10 de las 12 organizaciones que participan en el
proyecto, la mayorfa de las cuales son organizaciones
dirigidas por trabajadoras del sexo; la realizacién
de 240 entrevistas en 11 paises, algunas de ellas
realizadas por las propias trabajadoras; la realizacion
de un taller de formacién de tres dias de duracién
para ensefiarles como llevar a cabo una investigacion
FPAR, en la que la decision final sobre el alcance
del proyecto de investigacion fue de los miembros
subvencionados; la elaboracién de varios recursos de
investigacion para brindar apoyo a las organizaciones
detrabajadorasdelsexoque participenen el proyecto;
el suministro de herramientas de recogida de datos y
la creacién de un chat grupal en el que las personas
que participan en el proyecto puedan compartir sus
experiencias; la organizacion de sesiones quincenales
voluntarias con el/la responsable de investigacion de
la ESWA, alas que pueden asistir las organizaciones si
tienen cualquier problema a lo largo del proyecto; y la
celebracion de un grupo focal con las organizaciones
subvencionadas para debatir los resultados
preliminares de la investigacion.

En el caso de las personas indocumentadas, la
separacion entre el proyecto y la policia y otras
autoridades debe hacerse tanto explicitamente
(mediante declaraciones escritas y verbales), como
implicitamente. Esto se puede lograr asegurandose
de que los miembros de la comunidad puedan confiar
en las personas que llevan a cabo los enfoques
participativos, asi como estableciendo una relacion
de trabajo con las comunidades que se veran
afectadas por el proyecto. La transparencia es clave
y hay que ser honestos/as sobre las limitaciones o
cualquier conflicto de interés. Antes de llevar a cabo
la investigacidn, se organizé un grupo focal con los
miembros de la comunidad para poder hablar sobre
los problemas de esta. Asimismo, es fundamental
hacerles participes en todas las fases del proyecto.
Por otro lado, se concedieron subvenciones a
los miembros de la comunidad para apoyar su
contribucion al disefio, la ejecucion y la evaluacion del
proyecto.

European
EA AIDS Treatment
TG Group

El Grupo Europeo sobre Tratamientos del Sida
(EATG, por sus siglas en inglés) es una organizacion
dirigida por pacientes que defiende los derechos e
intereses de las personas que viven o estan afectadas
por el VIH/SIDA y otras enfermedades relacionadas.
Entienden que los servicios participativos involucran
a las comunidades en la planificacion, coordinacion,
ejecucion y evaluacion de los servicios sanitarios.
En el caso de la investigacion, la participacion es
posible en diferentes grados y etapas del proceso
de investigacion. En algunos casos, la comunidad
participa desde el principio y a lo largo de todo
el proceso, desde la sugerencia de ideas para la
investigacion hasta formar parte del equipo de
investigacion y colaborar con los investigadores e
investigadoras. En otros casos, la participacion debe
ser fomentada y construida.


https://eur03.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.eswalliance.org%2Fresearch_accessing_justice&data=05%7C01%7Cintern3%40picum.org%7Cf0f3eba325164069db8708dab5d3ed06%7C1aa65992e5e043cbb33b8a4a696b4eca%7C1%7C0%7C638022219089281957%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000%7C%7C%7C&sdata=dbJ%2B%2FVGMqOwe7CFwzbLIsT2J3SNcLPrkJ1ZLeXJrNFA%3D&reserved=0

Actualmente, el EATG trabaja en un proyecto
participativo dirigido por la comunidad llamado
SCOPE,* que se centra en las preferencias especificas
de la comunidad en torno a la prevencion del VIH.
Dentro del proyecto, la comunidad participa en
diferentes fases. Un grupo de personas expertas de
la comunidad guia el proyecto y las prioridades se
definen en base a sus orientaciones. Esta formado
por personas de diferentes grupos de poblacion
Unicos con los que el EATG desea trabajar. Estas
reciben una remuneracién por su tiempo y ayudan
al EATG a ponerse en contacto con otras personas
y organizaciones socias para que participen en sus
actividades.

En el marco del proyecto se llevan a cabo dos
investigaciones. En primer lugar, se realiza una
investigacion sobre el consenso de la comunidad en
cuanto a la definicion de la prevencién combinada del
VIH, asf como un acuerdo sobre los indicadores clave
para hacer un seguimiento eficaz de la prevencion
combinada. Estos indicadores son especificos para
cada poblacién y ponen de manifiesto las diferentes
necesidades de cada una de ellas. Asimismo,
realizardn una encuesta dirigida a las personas que
trabajan en organizaciones comunitarias en relacién
con el VIH y su prevencion. ldealmente, quieren
desarrollar una herramienta que se aplicard para
el futuro monitoreo comunitario de los servicios de
prevencion. En segundo lugar, su objetivo es poner
en marcha un nuevo proyecto de investigacion y
desarrollar la capacidad de investigacion entre sus
colegas defensores/as o trabajadores/as.

El EATG colabora con la Coalicién Plus® para ofrecer
formacion a los investigadores e investigadoras del
EATG sobre protocolos y enfoques de investigacion. El
objetivode lainvestigacidon es serinterseccionaly estar
abierta a las diversas comunidades. Cada comunidad
de grupo de expertos/as se compone de varias
comunidades mas pequefias dentro de ese grupo.
Por ejemplo, la comunidad de personas trabajadoras
del sexo incluye a hombres transmasculinos de
origen migrante de Africa subsahariana. Participan
personas de diferentes contextos y la idea es que
las comunidades dirijan la investigacion y produzcan

29 Véase The SCOPE Project (El Proyecto SCOPE, en inglés).

datos relevantes para ellas. Dichos datos pueden
utilizarse posteriormente para llevar a cabo acciones
de incidencia.

Otros ejemplos de enfoques participativos que ha
utilizado el EATG incluyen una encuesta realizada al
principio de la pandemia de la Covid-19 para entender
su impacto en las poblaciones con las que trabajan.
El EATG colabor6 con grupos de trabajo de miembros
de diferentes poblaciones para ayudarles a disefiar la
encuesta y difundirla en sus respectivas redes, con el
objetivo deretratar las percepcionesy experiencias de
la gente sobre la pandemia. EI EATG también participd
en otro proyecto, EMERGE,*' sobre salud digital, en el
que trabajé con el punto focal local de la comunidad
para organizar los diferentes grupos de usuarios/as
de una clinica local con el objetivo de que aportaran
sus opiniones sobre el disefio de la intervencion. Esto
eraimportante ya que algunos de los problemas de la
comunidad son delicados, y los/as usuarios/as deben
estar a salvo del estigma o la discriminacién cuando
utilizan una aplicacién asociada al VIH. Los hallazgos
se utilizaron para determinar el tipo de servicios
—mas alld de la teleconsulta o de la obtencion de
resultados de pruebas— que la comunidad deseaba
incluir en el proceso de desarrollo de la aplicacion. La
comunidad y los grupos de usuarios/as participaron
en el disefio de la intervencién y en su evaluacion.

Cuando se llevan a cabo enfoques participativos, es
importante reconocer que garantizar una consulta
adecuada con las comunidades y contactar con
las diversas poblaciones requiere de un tiempo
considerable. Este factor debe tenerse en cuenta
en cada fase del proyecto. Asimismo, es importante
trabajar con una red que pueda compartir la
convocatoria de participacion con sus contactos e
inclusoanimarasuscolegas, amistadesocompafieros/
as apresentarlasolicitud. La consideracion del tiempo
no es solo en relaciéon con el EATG o la organizacion
de facilitar y guiar el proceso; también es importante
reconocer la inversion de tiempo de los grupos de
expertos/as e investigadores/as comunitarios/as
que participan, ya que se les solicita dedicacion para
realizar las tareas.

30 Véase Coalition PLUS - Ensemble, construisons un monde sans sida, ni hépatites.

31 Véase https://www.eatg.org/projects/emerge/.
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Otro factor a tener en cuenta esta relacionado con
la compensacién y el pago. Las personas de las
comunidades con las que trabaja el EATG suelen
estar ya en una situacion econdémica precaria, y se
les pide que hagan algo como parte del proyecto de
investigacion que puede impedirles trabajar debido a
la dedicacion de tiempo que requiere. Es posible que
en algunos contextos nacionales existan dificultades
para pagar a las personas indocumentadas o
consideraciones especificas para aquellas que deban
registrarse como trabajadoras auténomas para
poder colaborar o llevar a cabo consultas sobre su
investigacion.

Eltrabajo con las comunidades puede serimprevisible
en algunos casos. Es posible que las personas no
encuentren tiempo en su vida cotidiana para llevar
a cabo el proyecto, hacer el trabajo o responder a
los correos electronicos. En el caso de una persona
indocumentada, puede que se vea obligada a
abandonar el pais y ya no pueda participar. Este es
un riesgo que debe aceptarse cuando se trabaja con
las comunidades y es importante pensar en un plan
alternativo en estos casos.

Asimismo, es fundamental evitar simbolismos y
trabajar para lograr una participacion significativa
desde diversas perspectivas, entre ellas, la de los
proveedores de servicios, los investigadores e
investigadoras y las personas con experiencia vivida
en estos temas.

Hanna Scott es abogada y estudiante de doctorado
en la Universidad de Linkdping. Su tesis doctoral
explora experiencias vividas de diferentes formas
de violencia legal, administrativa e interpersonal, asi
como las estrategias para navegar por la proteccién
formal e informal, la justicia y la reparacién entre los/
as jovenes que han buscado refugio en Suecia.*

El estudio de Hanna se inspira en los métodos de
investigacion de accion participativa y se basa en una
amplia gama de instrumentos empiricos de métodos
mixtos, entre otros, entrevistas en profundidad, una
encuesta y observaciones participativas en cuatro
organizaciones diferentes de apoyo a migrantes.
Durante su trabajo de campo realizd Vvisitas
semanales a estos lugares, pasé tiempo con los/as
visitantes, a menudo compartiendo comidas mientras
mantenia conversaciones informales, o simplemente
observando. Ha involucrado a las personas
participantes en la investigacion de diferentes
maneras y en distintas etapas del proceso. Para ello,
ha introducido elementos de codisefio de materiales,
asf como la cocreacion de conocimientos con los/as
participantes en la investigacion.

Los elementos de investigacion participativa estan
presentes tanto en el disefio del estudio como en
su realizacion. El trabajo de Hanna surge del deseo
de abordar los retos de proteccion que plantean
los casos reales de jovenes victimas de delitos en
situacion irregular. La formulacion de las preguntas
de la investigacion se inspird en los retos que se
encontré durante su propia practica como abogada
defensora de jévenes solicitantes de asilo. En el
proceso de elaboracién de la encuesta, consultd a
varios/as jovenes migrantesy al personal de diferentes
organizaciones de apoyo a estas personas para poder
incluir las preguntas y formulaciones pertinentes.
Descubrié que podia ser un reto encontrar un
«lenguaje comun» para hablar de violencia (o de otros
temas sensibles) con los/as jovenes, ya fueran o no
migrantes.

La investigacion participativa también implica que
los instrumentos empiricos sean coproducidos en
lugar de recopilados. Los datos empiricos de Hanna
incluyen materiales coproducidos, como dos audio
documentales en los que las personas participantes
en la investigacién narran sus experiencias como
victimas de delitos y de busqueda de ayuda, mientras
ella informa de los marcos legales pertinentes.
Estos documentales fueron producidos por una
organizacién de apoyo a personas migrantes y
también se utilizan como herramientas de formacién
y desarrollo de capacidades para el personal.

32 Sutrabajo analiza qué piensan sobre la conveniencia de acudir o no a la policia en busca de ayuda cuando son objeto
de violencia en situaciones caracterizadas por una gran incertidumbre en relacion con la ley de bienestar y migracion. Al
examinar las experiencias de falta de proteccion de los/as jévenes frente a la violencia criminalizada, surgen otras formas
de violencia, entre otras, la de Estado, que pasan a formar parte del continuo de violencia que experimentan estas

personas.



El proyecto de Hanna estd concebido como un
proyecto de investigacion activista participativo en el
que el intercambio de conocimientos sobre la ley —y
los derechos— es fundamental. Se planted la siguiente
pregunta: «como investigadora, ¢como puedo estar
segura de que lo que me propongo “aportar” es “lo
que se necesita”?». La mayor parte de su trabajo de
campo se llevé a cabo en un momento en el que se
promulgaron numerosos cambios en la ley sueca
de inmigracion y habia poca informacion sobre el
efecto de dichos cambios en la vida de las personas
migrantes. En el terreno, aprovecha su experiencia
como abogada para ofrecer asesoramiento e
informacion juridica, realizando talleres con migrantes
y formando al personal. Su compromiso de compartir

informacion sobre la legislacion y los derechos se
basa en la idea de que el derecho puede ser ejercido
no solo por los abogados, y que debe haber un mayor
acceso a la informacién legal para que la juventud
migrante pueda navegar mejor por el sistema juridico.

Existen numerosas consideraciones éticas a la hora
de realizar una investigacion con jovenes migrantes,
ya que muchas de estas personas viven en situacion
irregular o con permisos de residencia precariosy bajo
elriesgo de ser detenidas o deportadas.?* En el trabajo
de campo es necesario obtener continuamente el
consentimiento informado y garantizar espacios
Seguros.

33 Paraun andlisis de algunos de los retos éticos y metodoldgicos de su investigacion, consulte H. Scott (2022), “Survival
over safety: non-reporting of criminalised violence by young migrants excluded from protection” (La supervivencia por

encima de la seguridad: j6venes migrantes excluidos/as de la proteccién no denuncian la violencia criminalizada, Journal

of Ethnic and Migration Studies, DOI: 10.1080/1369183X.2022.2099362.
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UN PASO HACIA ADELANTE

Lasprioridades de lainvestigacion sobrelasaluddelas
personas migrantes siguen siendo definidas de forma
abrumadora por la academia, los/as responsables
politicos y los/as médicos/as y solo se incluye a estas
personas de forma esporadica e infrecuente. En el
caso de los/as migrantes indocumentados/as, esta
situacion puede ser adn mas complicada por las
barreras derivadas de la precariedad de su estatuto
de residencia, lo que implica una desconfianza vy
dificultades para una participacion significativa.

Los métodos participativos en la investigacion en
materia de salud y la prestacion de servicios tienen el
potencial de influir en otros aspectos del movimiento
de apoyo a las personas migrantes en situacion
irregular en Europa. Cada vez mas se reconoce la
necesidad de incluir las voces, aportaciones y puntos
de vista de estas personas de forma significativa en
las acciones de incidencia, las comunicaciones y la
gobernanza.

Uno de los principales retos se deriva de la falta de un
marco o entendimiento comun sobre lo que significa
e implica la «participacién» en términos practicos.
Como han sefialado muchos/as investigadores/as, no
puede destacarse una «mejor practica» en materia de
participacién, ya que todo esta muy contextualizado
y arraigado en los contextos socioculturales
especificos.®* Por tanto, las expectativas sobre coémo

aumentar la participaciénylainclusiondelas personas
indocumentadas difieren necesariamente, ya que
provienen de diferentes contextos y perspectivas.

La investigacién participativa en materia de salud
y la inclusién de las personas indocumentadas en
general tienen el potencial de forzar a las personas
responsables de la toma de decisiones a replantearse
la idea de que estas personas son sujetos pasivos de
las politicas y a aceptar, por el contrario, su funcion
como agentes de cambio proactivosy comprometidos.
Esta puede ser una buena forma de contrarrestar las
narrativas toxicas que suelen dominar los debates.

Aumentar la participacion de las personas
indocumentadas en la investigacion, en los servicios
de salud y en otros ambitos puede servir para
combatir estereotipos dafiinos, empoderarles como
agentes del cambio y corregir su exclusion de los
espacios de formulaciéon de politicas. Los métodos
participativos no son la uUnica solucién a los actuales
retos a los que se enfrentan estas personas en
Europa. Sin embargo, son una herramienta poderosa
mediante la que las ONG, las iniciativas dirigidas por
la comunidady las propias personas indocumentadas
pueden unirse y buscar formas innovadoras de
abordar la discriminacién estructural y la exclusion
social.

34 Roura M, Dias S, LeMaster JW, MacFarlane A. Participatory health research with migrants: Opportunities, challenges, and
way forwards (Investigacion partipativa en materia de salud con personas migrantes: oportunidades, retos y pasos a
seguir. Health Expect. 2021;24:188—197. https://doi.org/10.1111/hex.13201.
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