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Hoja de Tips 7
¢ Como y donde puedo encontrar pruebas para un cambio de
politica?

Si quiere cambiar la politica existente, es importante no sélo saber qué cambio quiere, sino por
qué es necesario. Las pruebas para el cambio deben ser claras, comprensibles y apoyar sus
argumentos. Pueden provenir de una gran variedad de fuentes. Se puede encontrar mucha
informaciéon en Internet o en publicaciones existentes (investigacion documental), pero
probablemente tendra que hacer algun trabajo usted mismo para argumentar mejor la necesidad
local (investigacion original).

Para la investigacién documental, es importante aprender a hacer buenas busquedas en Internet,
utilizando las palabras clave adecuadas. Si no estas seguro de como hacerlo eficazmente, lee lo
siguiente o utiliza un tutorial en linea.

¢ Qué tipo de datos se pueden utilizar para presionar para que cambie la forma en que su
pais/ciudad proporciona las pruebas y la atencién del VIH?

Investigacion de escritorio

o Directrices y mejores practicas: ; Existen directrices internacionales que recomienden el
curso de accion que usted desea? ONUSIDA, la OMS o (en Europa) el ECDC y la UE
pueden haber publicado orientaciones basadas en las pruebas existentes. Sus
recomendaciones no solo seran utiles para respaldar su caso, sino que también los
documentos de orientacion pueden tener referencias al final de la investigacion original en
la que se basan las directrices, lo que respaldara su caso (véase 1¢ mas abajo). Es posible
que ya existan orientaciones nacionales que no se sigan a nivel local. Consulte la lista de
documentos utiles de la caja de herramientas de OptTEST como punto de partida.

o Comparaciones globales/regionales: Tienes una idea de cémo son las mejores practicas,
0 sabes que hay otros paises que ya estan haciendo lo que crees que tu pais deberia hacer.
¢ Quién lo esta haciendo? Puedes hacer una busqueda en Internet con palabras clave, como
se indica mas arriba, o puedes pedir ayuda en un grupo de Facebook apropiado (HIV in
Europe es un buen lugar para empezar) o en un Listserv. Hay conjuntos de datos que
comparan las leyes y regulaciones de los paises sobre las pruebas y la atencién del VIH
aqui en el sitio de OptTEST (Barring The Way To Health), reflejados en el sitio de GNP+ y
mas en otros lugares que permitirdn comparaciones faciles y te ayudaran a identificar dénde
buscar mas. Consulte el centro de intercambio de informacion de AIDS Action Europe para
ver proyectos similares, o sitios web europeos especializados como EDAT para las pruebas
comunitarias, TAMPEP para el trabajo sexual, etc. También puedes, si todo lo demas falla,
enviar directamente un correo electronico a los organismos expertos pertinentes, como el
Grupo Europeo de Tratamiento del Sida, AIDS Action Europe o HIV in Europe, y
preguntarles si saben qué paises, por ejemplo, tienen proyectos piloto de autodiagndstico
en marcha.

o Estudios de investigacion, datos econémicos y datos de encuestas existentes: Del
mismo modo, puedes buscar en Internet informes académicos y de otro tipo sobre la
investigacion del tema, incluyendo evaluaciones de proyectos en otros lugares, indicadores
de lo bien que ha funcionado una estrategia y pruebas de la necesidad. Intenta asegurarte
de que las pruebas de este tipo sean relevantes para tu pais y estén lo mas actualizadas
posible. Un estudio que muestre cdmo reaccionaron los hombres homosexuales de San
Francisco a un nuevo tipo de servicio de pruebas puede no ser aplicable en Croacia, y lo
que conviene a los trabajadores del sexo de Kenia puede no encajar con los de Finlandia.
Pero un estudio que demuestre que el cambio que usted desea salvo dinero y vidas en



Francia o en Letonia puede ser util en cualquier otro lugar de Europa. Si quieres citar
documentos de investigacion académica o clinica, puede que tengas que proporcionar una
o dos lineas explicativas sencillas -- no esperes que los responsables politicos se metan
en paginas de graficos y jerga. Pero siempre hay que dar las referencias de las
investigaciones que se citan, al final de cualquier documento.

Investigacion original
A veces las pruebas no estan ahi, o no son lo suficientemente relevantes como para demostrar
tu punto de vista. ; Qué puedes hacer para crear buenas pruebas para el cambio que necesitas?

¢ Investigacion académica o clinica: Una investigacion formal adecuada, como la del
ensayo Ipergay (estudio de caso 3), puede ser muy valiosa para demostrar tu caso, pero
hacerlo requiere mucho tiempo y, por lo general, mucho dinero y pasar por el aro formal.
Si te enfrentas a una larga campana para demostrar que algo funciona, empieza pronto
con esto y hazte con aliados en instituciones académicas que trabajen contigo para aportar
pruebas rigurosas. La investigacion publicada y revisada por pares es la prueba mas
respetada por la mayoria de los responsables politicos, pero no es una via rapida.

¢ Seguimiento de casos: Muchos de los estudios de caso demostraron su punto de vista
mediante el seguimiento y el registro de la experiencia vivida, ya sea mostrando el
despilfarro de esfuerzos en procesos que son inapropiados (estudios de caso 6, 7 y 8) o
desafiando mitos perjudiciales como el turismo de tratamiento (estudio de caso 1). Mantener
una base de datos de lo que va mal, o hacer una comprobacion retrospectiva a través de
registros andnimos de trabajos anteriores, puede respaldar sus afirmaciones y tener un
fuerte impacto. También puede proporcionar ejemplos que, de nuevo anonimizados, pueden
citarse con buenos resultados como prueba ante el Parlamento u otras investigaciones de
expertos. Es una buena idea que una organizacion actue como centro de intercambio de
estas pruebas, ordenandolas y poniéndolas a disposicion de todas las organizaciones que
las necesiten.

¢ Las opiniones de los pacientes: La mejor manera de conseguir que cualquier institucion
u organizacién escuche las opiniones es conseguir que las recojan ellos mismos; es mas
probable que las crean si las escuchan directamente. Asi que la primera estrategia deberia
ser siempre intentar que la organizacién que se quiere cambiar recoja las opiniones de los
pacientes/usuarios de los servicios y acepte compartir los resultados agregados con el
grupo de pacientes. Pero si no lo hacen, merece la pena conseguir que un organismo
respetado solicite opiniones sobre, por ejemplo, lo que habria facilitado la realizacion de
pruebas o lo que facilitaria la asistencia a las citas, y utilizarlo para presionar a favor de un
cambio, como la facilitacion de los tramites de derivacion, procedimientos de
confidencialidad mas claros o servicios compartidos en un Unico centro.

e Encuestas y evaluaciones de necesidades: Si quiere recoger pruebas de las
necesidades o los problemas mas rapidamente de lo que lo haria un estudio académico
formal a largo plazo, una simple encuesta o evaluacion de necesidades puede ser igual de
informativa y, si se hace bien, igual de aceptable para los responsables politicos. En la ficha
6 se explica como hacerlo. Hay muchos consejos en Internet sobre cémo realizar diferentes
tipos de encuestas y evaluaciones de necesidades, pero las claves son asegurarse de que
se pregunta a un grupo representativo; tener un grupo asesor que incluya tanto a
investigadores profesionales (para que las preguntas tengan sentido) como a las personas
afectadas (para conseguir el lenguaje y los canales adecuados); hacer la encuesta lo mas
corta posible para obtener la informacién que se necesita; y no hacer demasiadas preguntas
abiertas de las que no se puedan procesar las respuestas. La forma de preguntar puede ser
tan importante como lo que se pregunta. Por ejemplo, las encuestas en linea son rapidas y
baratas, pero no son buenas para las personas que no tienen los conocimientos linglisticos
adecuados o acceso privado a Internet, y hoy en dia deben tener un formato que permita
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responder desde los teléfonos inteligentes. Las encuestas también pueden servir como
herramientas de sensibilizacion, como ocurrié en el estudio de caso 3 en Francia.

o Estudios de casos/relatos en primera persona: La mayoria de los buenos expedientes
de pruebas son una mezcla de estadisticas, hechos e historias personales. Esto puede ir
desde una cita con una foto hasta una historia completa en primera persona que ilustre la
necesidad del cambio que se pide: como las personas enfermaron mas de lo necesario
porque no se hicieron la prueba, o no pudieron pedir cita porque la unica clinica estaba lejos
y rara vez estaba abierta; cdmo la ignorancia sobre ser transgénero o el miedo a ser
denunciado como trabajador sexual perjudicé su salud y finalmente le costé mas al Estado
el tratamiento. Si se va a utilizar a personas como testigos "en vivo", ya sea para testificar
ante una comisién parlamentaria, reunirse con un ministro o hacer una entrevista con los
medios de comunicacion, es vital darles apoyo y asegurarse de que pueden manejar
cualquier pregunta que se les haga, por extrafia o intrusiva que sea. Si se utilizan estudios
de casos escritos, a menos que la persona en cuestion esté dispuesta a ser identificada, es
importante anonimizar todo lo que pueda identificarla, como su nombre, su distrito o su lugar
de trabajo.

Si todo esto te parece un poco exagerado, recuerda que, en muchos casos, las campanas de
cambio que han tenido éxito empezaron a pequena escala, documentando lo que iba mal para la
gente en una o dos organizaciones (como en el caso 1) y luego fueron avanzando, a medida que
las alianzas crecian, para reunir pruebas mucho mas amplias y hacer una investigacion mas
"solida". Merece la pena analizar a quién hay que influir y qué es lo que mas puede influir en ellos
(véase la hoja de consejos 1). Establece alianzas con investigadores y expertos, no tengas miedo
de preguntar y averiguar quién tiene experiencia relevante. Y una vez que tengas un caso, intenta
asegurarte de que todo el mundo utiliza los mismos datos: no hay nada mas confuso que
enfrentarse a diferentes estadisticas de diferentes organizaciones sobre el mismo tema.
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