Reunion telefénica del Comité Asesor Comunitario (CAB)
25 de abril de 2013
12:00, hora del Este
Acta de la reunién

Participantes:

Carlos San Juan Research Hospital

Claire Harvard University

De " Angelo University of Florida, Jacksonville
Deborah Harvard University

Delia University of Miami

Juan University of Puerto Rico

Julie University of Alabama, Birmingham
Julie Westat

Kim Texas Children’s Hospital

Krystal Harvard University

Laurie FSTRF

Leslie Texas Children’s Hospital

Linda St. Christopher’s Hospital for Children
Marilyn Bronx-Lebanon Hospital Center
Megan Westat

Monica University of California, San Francisco Medical Center
Rosetta Bronx-Lebanon Hospital Center
Theresa Texas Children’s Hospital

Veronica University of California, San Diego
Yuri University of Miami

e APROBACION DEL ACTA DE LA REUNION

Se aceptd el acta de la reunién del 28 de marzo de 2013 sin ningun cambio.

e COMENTARIOS ACERCA DE LA CAPSULA

Monica habl6 acerca de la capsula "Evaluacion de la exposicion de madres y bebés a medicamentos
antirretrovirales mediante el uso de indicadores en el cabello en el cohorte dindmico de vigilancia de
SMARTT" (Assessing Mother and Infant Antiretroviral Exposure Using Hair Measures in the Dynamic
Surveillance Cohort of SMARTT). Las madres en SMARTT toman medicamentos para el VIH durante el
embarazo. Los investigadores buscan medir qué tanta cantidad de los medicamentos para el VIH se
transmiten de la madre al bebé. Los investigadores pueden medir la cantidad de medicamentos para
el VIH en el bebé haciendo andlisis en el cabello. Algunos estudios toman muestras de sangre para
medir estos niveles, pero la extraccion de sangre puede ser dolorosa para los bebés. Otros estudios
han tomado muestras de leche materna para medir los niveles de medicamentos para el VIH. Tanto la
sangre como la leche materna solo indican los niveles del medicamento para el VIH que estan
presentes en el bebé al momento de la toma de la muestra de sangre o leche. El cabello puede
mostrar los niveles promedio de medicamento en un bebé hasta por un mes. El cabello es facil de
almacenar porque no es peligroso. El cabello se puede almacenar a temperatura ambiente y no
transmite el VIH.

En este estudio, los investigadores tomaran ~50-100 cabellos de las madres y los bebés al momento
del parto. La toma de muestras de cabello no duele. No es necesario extraer sangre. Los
investigadores seran capacitados acerca de como tomar muestras de cabello de los participantes. Los
investigadores cortaran la muestra de cabello del participante debajo de la capa exterior de cabello.
Se lavaran y secaran las tijeras antes de cortar la muestra de cabello. Los investigadores cortaran la
muestra de cabello lo mas cercano al cuero cabelludo, como sea posible. Los investigadores pegaran
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con cinta adhesiva el cabello en papel aluminio y lo envolveran. El paquete de aluminio se sellard en
una bolsa plastica. Una vez que se tome la muestra de cabello, los investigadores mediran los niveles
de medicamentos para el VIH en el cabello de la madre y del bebé.

Delia pregunto si en el cabello tinturado o tratado se pueden medir los niveles. Es posible que no se
tomen muestras de cabello tinturado o tratado ya que podria mostrar niveles distorsionados de
medicamentos para el VIH.

Megan preguntd si las muestras de cabello se mantienen en un depdsito. Las muestras de cabello
reunidas para este estudio se destruirdn después de ser analizadas. Monica explic6 que en el
laboratorio el cabello se desmenuza. Después del analisis lo desechan.

DeAngelo, se preguntd si se van a hacer otras pruebas en las muestras de cabello de este estudio.
Monica explicd que el cabello se usard Unicamente para medir los niveles de medicamentos para el
VIH.

e RESULTADOS DE LA ENCUESTA DE EVALUACION DEL CAB DE PHACS

Megan habl6é acerca de los resultados de la Encuesta de evaluacién del CAB de PHACS. Hubo 9
respuestas. Algunos temas sugeridos para futuras reuniones son:

e presentaciones acerca de temas neuroldgicos relacionados con el VIH y

e participante en un estudio en comparacion con un ratén de laboratorio.

Megan les recordd a los participantes que los resimenes de participantes de CAB y las presentaciones
de las reuniones estan en la pagina Web de PHACS. Megan también le recordd al CAB que el doctor
Nichols y el equipo del subestudio sobre la memoria hablaran acerca de su informacién de punto de
partida en la reunidn del otofio de 2013.

e BOLETIN DE CAB DE PHACS, EDICION DE JUNIO DE 2013

Megan hablé acerca del boletin del CAB de PHACS, edicién de junio de 2013. El tema es los sistemas
de apoyo. Megan animoé al CAB a enviar testimonios personales acerca de la importancia del apoyo.
Los miembros del CAB le pueden enviar los testimonios a Megan. También pueden enviar los
testimonios por encuesta. Megan envid paginas para colorear para los nifios de CAB. Megan les sugirié
a los miembros del CAB que inviten a sus nifios a enviar una pagina coloreada para el boletin.

Theresa habldé acerca del boletin. Theresa sugiri6 que en el boletin se incluyan articulos acerca de
prepararse para un campamento.

Delia le recordé al CAB que la fecha plazo para entregas para el boletin es el 12 de junio de 2013.

e INFORMACION PARA PADRES ADOPTIVOS DE NINOS INFECTADOS POR
EL VIH

Megan envié enlaces a sitios Web dirigidos a padres de nifios infectados por el VIH. Megan habld
acerca de los sitios Web Project Hopeful y Positively Adopted. Los sitios Web tienen informacién Uutil.
Los padres y madres de nifos infectados por el VIH pueden usar esta informacion. Mucha de la
informacién también podria ser util para los familiares de nifios infectados por el VIH.

Megan hablé del sitio Web Positively Adopted. Este sitio contiene una lista de informacién bésica del
VIH. También tiene una lista de preguntas y respuestas acerca de como contarles a los demas que
uno tiene VIH, temas acerca del seguro médico y sobre la crianza de nifios que han sido infectados por
el VIH.
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Megan hablé acerca del sitio Web Project Hopeful. Project Hopeful anima a las personas a ser
defensores de los nifios infectados por el VIH. También anima a la gente a adoptar nifios infectados
por el VIH. El sitio Web cuenta con informacién para padres de nifios infectados por el VIH. Tiene
informacién sobre el VIH. También tiene informacion acerca de como hablar con amigos y familiares
acerca de la crianza de un nifio infectado por el VIH. Leslie ayudd a hacer algunos de los folletos y
materiales para Project Helpful. Los miembros del CAB pueden comunicarse con Leslie si tienen
preguntas acerca de la adopcion de nifios infectados por el VIH.

Megan le pidi6 al CAB que compartan estos sitios Web con sus miembros locales.

e LO DESTACADO DEL CAB

Megan hablé acerca de lo destacado del CAB. El CAB ha solicitado en repetidas ocasiones conocer
acerca de las actividades de los CAB locales. Megan animé al CAB a presentar de manera voluntaria
algo destacado acerca de su CAB local. Los miembros del CAB pueden presentar cosas destacadas
durante las reuniones telefénicas del CAB. Los miembros del CAB pueden hablar de eventos,
presentaciones o talleres que hayan tenido lugar en su CAB local.

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

Claire hablé acerca del HECC. El subcomité publicitario del HECC esta creando una lista de las maneras
en que las localidades distribuyen los resultados del estudio PHACS a los participantes. Esta lista
ayudara al personal de las localidades a conocer maneras utiles de distribuir los resultados del estudio
a los participantes.

Claire hablé acerca del CAB de adultos jovenes (YA CAB, en inglés). EIl YA CAB tuvo su primera
reunion telefénica en marzo. Cuatro adultos jovenes participaron en la reuniéon. Megan y Claire
hablaron con el YA CAB acerca de defensoria, fines del CAB y la estructura del YA CAB. La proxima
reunion del YA CAB tendra lugar el 27 de abril del 2013 a la 1:00 de la tarde, hora del Este. Durante la
reunion el YA CAB hablara acerca de testimonios y la comunidad.

Claire y Megan estaran trabajando con Kimona, una practicante, en la elaboracién de libros de cuentos
acerca de como contarles a los demas que uno tiene VIH. Estos libros ayudaran a los padres a
contarles esta informacién a sus hijos. Claire, Kimona y Megan redactaran pronto un plan para los
libros de cuentos acerca de como contarles a los demas que uno tiene VIH. Claire invité al CAB a
revisar los materiales de los libros de cuentos de cémo contarles a los demas que uno tiene VIH.

La préoxima reunion telefénica del HECC es el 2 de mayo del 2013 a la 1:00 de la tarde, hora del Este.

Megan habl6 acerca del subcomité HECC del CAB. El subcomité HECC del CAB estara trabajando en un
Manual del CAB. El Manual del CAB tendra informacién para los miembros del CAB y el personal de las
localidades. Hablara acerca de cdmo crear un CAB en un centro del estudio, invitar personas a
participar y mantener la participacidon de los miembros del CAB. También incluird ideas para reuniones
y recoleccion de fondos. Yuri animé al CAB a ofrecer comentarios acerca de sus CAB locales para el
Manual del CAB. El subcomité HECC del CAB enviard pronto una encuesta a los coordinadores del
estudio y a los miembros del CAB.

NOTA: La préoxima llamada del CAB sera el jueves, 23 de mayo de 2013, a las 12:00 del dia,
hora del Este.
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