Reunion telefénica del Comité Asesor Comunitario (CAB)
27 de diciembre de 2012
12:00, hora del Este
Acta de la reunién

Participantes:

Claire Harvard University

De  Angelo University of Florida, Jacksonville
Julie Westat

Laurie FSTRF

Marilyn Bronx-Lebanon Hospital Center
Mary Anne Westat

Megan Westat

Rosetta Bronx-Lebanon Hospital Center
Theresa Texas Children’s Hospital

Yuri University of Miami

e APROBACION DEL ACTA DE LA REUNION

Se aceptd el acta de la reunién del 29 de noviembre de 2012 sin ningln cambio.

e RESULTADOS DE LA ENCUESTA DE EVALUACION DEL CAB DE PHACS

Megan hablé acerca de los resultados de la Encuesta de evaluacion del CAB de PHACS. Hubo 3
respuestas. Algunos de los temas que se sugirieron para futuras llamadas incluyen:

e las vitaminas y los niveles de medicamento,
e el VIH+ y la adopcion,

e la insuficiencia de vitamina D en adolescentes durante la transicidon de servicios de salud
pediatricos a servicios de salud para adultos,

e lasalud de la mujer y
e el Estudio IMPAACT PROMISE.

e BOLETIN DE CAB DE PHACS, EDICION DE DICIEMBRE DE 2012

Megan hablé acerca del boletin del CAB de PHACS, edicién de diciembre de 2012. El tema para el
boletin es "Aspectos emocionales y del desarrollo de los nifios y adolescentes". A fin de mes, Megan le
enviara el boletin a la lista de correo electrénico de PHACS. Algunos de los articulos del boletin
incluyen perfiles de los miembros de PHACS, un articulo sobre la depresién posparto, la presentacidon
de los copos de nieve coloreados por los nifios del CAB, un poema, recetas y una prueba. Megan
agradecio al CAB por presentar sus articulos al boletin.

Acciones a tomar: Megan enviara el boletin del CAB de PHACS, edicién de diciembre de 2012
a la lista de correo electrénico de PHACS.

e NOTICIAS DEL COMITE DE COMUNICACION Y DE SALUD SANITARIA
(HECC).

Claire hablé acerca del comité de comunicacidn y educacién sanitaria (HECC, por sus siglas en inglés).
El HECC tiene miembros de todas las diferentes dreas de PHACS y tuvo su primera reunion telefénica
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el 6 de diciembre de 2012. Durante esta llamada, el grupo acordd los objetivos generales de HECC.
También decidieron cudl seria su grupo destinatario. El grupo destinatario incluird al CAB, a los
participantes del estudio PHACS, al publico en general y a los investigadores. A HECC le interesa
trabajar en proyectos de comunicacidon y educacién sanitaria en PHACS. El HECC también planea
disefiar una pagina Web para los adolescentes en PHACS. Claire sera la presidente. EL HECC eligié a
Megan para que sea la vicepresidente. Habrd cuatro subcomités en el HECC. Habra un subcomité de
retencién y un subcomité de CAB. Ademas, habra un subcomité de publicidad. El cuarto subcomité se
encargara de trabajar en una pagina Web para los adolescentes en PHACS. Las reuniones telefonicas
de HECC seran generalmente el primer jueves de cada mes a la 1 de la tarde, hora del Este. La
siguiente reunion telefénica de HECC sera el 10 de enero a la 1 de la tarde, hora del Este. El CAB
puede enviarle un correo electrénico a Megan o a Claire para unirse al HECC. Asimismo, los miembros
del CAB pueden pedir unirse al HECC por medio de la Encuesta de evaluacién del CAB de PHACS.

Acciones a tomar: Megan agregara una seccion a la encuesta de evaluacion del CAB de
PHACS para que los miembros de CAB se ofrezcan como voluntarios para unirse al HECC.

e CHARLA ACERCA DE LA REUNION DE LA RED CAB

La reunion de otofio de la Red PHACS tendra lugar el 2 y 3 de octubre de 2013 en Baltimore, MD. Es
posible que los directivos de PHACS amplien la reunién para dar tiempo para una mini-conferencia
especificamente para miembros del CAB. La mini-conferencia del CAB tendra sesiones especificas y se
llevard a cabo antes o después de la reunion de la Red. Los miembros del CAB tendran tiempo para
asistir a todas las reuniones de la Red. Megan pregunté al CAB sobre la adicion de una mini-
conferencia del CAB.

De’Angelo pensdé que una mini-conferencia del CAB daria al CAB mas tiempo para asimilar la
informacién de la reunion. También significa que las sesiones del CAB no interferirdn con las sesiones
de la reunion de la Red. Julie sugirio que Megan envie un correo electronico a todo el grupo del CAB
de PHACS acerca de una mini-conferencia para el CAB. El hotel tiene una sala de conferencias donde
la mini-conferencia del CAB podria hacerse por la tarde, antes de la reunion de la Red. Theresa sugirid
que Megan agregue una pregunta a la encuesta sobre los temas a tratar en la mini-conferencia del
CAB.

Acciones a tomar:
1. Megan enviara un correo electrénico al CAB acerca del retiro de CAB antes de que la
reunion de otono de la Red PHACS se lleve a cabo.
2. Megan agregara una pregunta a la Encuesta de evaluacion del CAB de PHACS para
que los miembros del CAB sugieran temas para el posible retiro de CAB.

e NUEVO FORMATO PARA LOS RESUMENES DE LOS PARTICIPANTES

Claire habld sobre el nuevo formato para los resimenes de los participantes y recibié comentarios de
varios miembros del CAB sobre el nuevo formato. La mayoria de los miembros del CAB pensaron que
facilita la lectura. El nuevo formato tiene menos texto, también tiene un titulo mas corto y mas color.
Tiene un pequefio resumen en la parte superior que explica de qué se trata el estudio.

Yuri pensé que el nuevo formato es mas facil de leer. Yuri le sugirié a Claire que anada una nota al pie
de la pagina con el nombre completo del estudio. Theresa recomendd anadir un glosario al final del
resumen. Mary Anne sugirié afiadir un glosario a uno de los lados de la pagina. Theresa sugirié que
Claire confirme que el resumen se imprime claramente en blanco y negro.

Claire continuara usando el nuevo formato de los resimenes de los participantes. Claire hablara sobre
el nuevo formato de los resimenes de los participantes en la reunion telefénica del CAB en enero.
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Acciones a tomar:

1. Claire hablara sobre el nuevo formato de los resiimenes de los participantes en la
reunion telefonica de enero del CAB.
2. Megan afadira una pregunta a la Encuesta de evaluacion del CAB de PHACS para que

los miembros del CAB hagan sus comentarios sobre el nuevo formato de los
resumenes de los participantes.

Reunidn telefénica del CAB de PHACS, 12.27.2012
Versidn final - Espanol
Pagina3 de 4



e CHARLA ACERCA DE LA ADHERENCIA DE LOS ADOLESCENTES A LOS
MEDICAMENTOS

Megan hablo sobre el seminario Web llamado "Youth Adherence: Why Can’t They Just Do as I Say! (La
adherencia de los adolescentes a los medicamentos: éPor qué no hacen lo que les digo?). El seminario
Web fue presentado por el Dr. Marvin Belzer. El Dr. Belzer es profesor de medicina clinica y pediatrica
en la Facultad de medicina de Keck. También es director en la Division de medicina para adolescentes
del Children’s Hospital de Los Angeles.

La adherencia se refiere a tomar las medicinas tal como se han recetado. Existen maneras directas e
indirectas de medir la adherencia. Medir directamente significa que se mide la cantidad de medicina en
el cuerpo. Medir indirectamente puede incluir el conteo de pildoras o un autoinforme. Un médico
también puede calcular la adherencia de los adolescentes.

Hay muchos tipos de conteo de pildoras. Existe un sistema que puede registrar la cantidad de veces
que se abrid un frasco de pildoras. Ademas, puede hacer el conteo de las pildoras que quedan. La
manera mas facil de medir la adherencia es preguntarles a los adolescentes si estan tomando sus
medicinas. A esto le llamamos autoinforme.

Hay muchas barreras que impiden la adherencia. Entre las barreras podemos mencionar lo dificil que
les resulta el régimen de tratamiento (por ejemplo, la cantidad de pildoras que tienen que tomar al
dia, el tamafio o el sabor de la pildora, etc.). Otra barrera a la adherencia pueden ser los efectos
secundarios no deseados. También podemos anadir la gravedad de la enfermedad como una barrera a
la adherencia. Esto se refiere a cuanto afecta a la persona su enfermedad. Asimismo, el estigma
puede ser una barrera a la adherencia. Como otro tipo de barreras a la adherencia podemos incluir a
las creencias personales, el entendimiento del uso de la medicina y la relaciéon entre el doctor y el
paciente. Un paciente tiene mejor adherencia si se le dan instrucciones claras sobre su medicina.

Existen maneras para mejorar la adherencia. Los médicos pueden recetar un tratamiento que se
adapta especificamente al estilo de vida del joven. Esto puede incluir el no tener que tomar varias
pildoras al dia o el tomar pildoras que causen menos efectos secundarios. Asimismo, puede ser Util
educar a los adolescentes sobre sus medicinas. Puede ser Util tomarse las pildoras segin un horario
establecido. También, puede ser Uutil tener un pastillero diario (caja organizadora de pildoras).
Programar una alarma en el celular de los adolescentes puede ayudar a recordarles que tomen su
medicina.

Se informé que aquellos adolescentes a los que se les permitié ser mas independientes y llevar el
control de su tratamiento, tuvieron mejor adherencia. Megan animdé al CAB a que comparta la
presentacién con sus CAB locales.

NOTA: La siguiente reunion telefonica del Comité Asesor Comunitario (CAB) sera el jueves,
24 de enero de 2013 a las 12:00 pm, hora del este.
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