Reunion telefénica del Comité Asesor Comunitario (CAB)

27 de octubre de 2016
12:00, hora del Este
Acta de la reunion

Participantes:

Alexandria FSTRF

Brandon University of Florida, Jacksonville
Claire Harvard University

Delia University of Miami

Exzavia Children’s Diagnostic and Treatment Center
Jeanie University of Southern California
Jennifer University of Colorado, Denver
Joel University of Puerto Rico

Juanita Tulane University

Julie University of Alabama, Birmingham
Julie Westat

Kimberly Rutgers New Jersey Medical School
Kimbrae Texas Children’s Hospital

Lesley Texas Children’s Hospital

Marilyn Bronx-Lebanon Hospital Center
Megan Westat

Raiko University of Colorado, Denver
Rosetta Bronx-Lebanon Hospital Center
Stephanie University of California, San Diego
Stephanie University of Miami

Theresa Texas Children’s Hospital
Veronica University of California, San Diego

e APROBACION DEL ACTA DE LA REUNION

Se aceptd el acta de la reunién del 22 de septiembre de 2016 sin ningdn cambio.

e RESULTADOS DE LA ENCUESTA DE EVALUACION DEL CAB DE PHACS

Megan habld acerca de la encuesta. Hubo 8 respuestas. A la mayoria de los miembros del CAB les
gusté la sesidén de preguntas y respuestas con los doctores Russ Van Dyke y Ellen Chadwick durante la
reunion de otofio de la red PHACS del 2016. Los temas sugeridos en la encuesta incluyen:

e el VIH y cdmo afecta a la memoria, la audicién y los problemas cardiacos;

e convertirse en un icono para su comunidad, y

e colaborar con los CAB.

Megan habld acerca de la sugerencia de enviar las grabaciones de las llamadas del CAB. Megan
explicé que, debido a motivos de confidencialidad, las grabaciones de las llamadas del CAB no se
pueden compartir.

e REVISION DE LA MINICONFERENCIA DE OTONO DEL CAB DE 2016

Megan reviso los comentarios de la encuesta de la miniconferencia de otofio del CAB de 2016. Hubo
comentarios mixtos acerca de la programacion de miniconferencias futuras del CAB. A varios
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miembros del CAB les gustd tener la miniconferencia al dia siguiente de la reunion. Hacer la
miniconferencia al dia siguiente de la reunidn permitié que los miembros del CAB propongan
preguntas para los investigadores. A otros miembros del CAB les gusto tener la miniconferencia el dia
anterior a la reunion. Puede ser Util realizar la miniconferencia del CAB el dia anterior a la reunién
para que el CAB pueda revisar los temas generales de los que se van a hablar en la reunién. Esto
también podria ayudar a que se revise la terminologia del glosario antes de la reunién.

A muchos miembros del CAB les gusté la filmacién con Staffan. Varios miembros del CAB sugirieron
pasar mas tiempo en participacidon comunitaria. También se sugirié que haya mas discusiones acerca
del futuro del CAB de PHACS.

Se sugirié que las futuras sesiones se enfoquen en el impacto que el CAB tiene en otras personas del
estudio. Las sesiones también se pueden centrar en los resultados de la investigacion de PHACS. Se
sugirio que el CAB revise la pagina Web de PHACS. Los miembros del CAB también pueden pasar
tiempo revisando el progreso del CAB y el trabajo de los defensores de las personas con VIH/SIDA.

e Proyecto de capacitacion anual del centro de estudio del CAB

Megan habld acerca del proyecto de capacitacion anual del centro de estudio del CAB. El CAB habia
decidido anteriormente organizar una capacitacion anual para los centros de estudios del CAB. La
capacitacidon seria una presentacion y un recurso que los centros de estudio del CAB podrian revisar
una vez al afio. También lo pueden revisar los nuevos miembros del CAB. La capacitacidén serviria
como una herramienta para que los centros de estudio del CAB se vuelvan a enfocar en el objetivo de
la participacion del CAB en PHACS. Ademads, ayudard a los centros de estudio del CAB a aprender
sobre el progreso de PHACS durante el Ultimo afio. Este proyecto también podria ayudar a otros
estudios a pensar sobre esta capacitacion como una manera de divulgar la informacion del estudio a la
comunidad.

La capacitacion tendrda un 30% de informacién basica acerca de PHACS y del CAB de PHACS. La
mayoria de la capacitacion (un 70%) se enfocaria en las actualizaciones del estudio PHACS durante el
ultimo afno. Megan preguntd al CAB qué tipo de informacion basica de PHACS se deberia incluir en la
capacitacion. Kim sugirié que la capacitacion incluya informacion acerca de las dificultades linglisticas
y culturales en PHACS. Theresa sugirid que la capacitacion incluya informacién sobre la diversidad en
PHACS. Tiene que haber informacién acerca de como trabajar con personas de todo tipo de origen. Se
sugirié que la capacitacién incluya informacion acerca de por qué se hacen ciertos tipos de examenes.
Por ejemplo, podria ser Gtil explicar por qué los investigadores estudian el pelo de las madres y los
bebés.

Se sugirié que la presentacion incluya alguna informacion acerca de cdmo mantener los centros de
estudio del CAB. Alguna informacion del manual del CAB se puede incluir en la capacitacién. Brandon
sugirié que se incluyera informacion acerca de los esfuerzos para retener a miembros del CAB.

Stephanie habld acerca del cuidado infantil durante las reuniones de los centros de estudio CAB. Es
posible que para los miembros del CAB que tienen hijos les sea dificil asistir a las reuniones del CAB
en los centros de estudio. Kimberly hablé acerca de los problemas de salud mental. Los problemas de
salud mental pueden dificultar la asistencia de algunos miembros del CAB a las reuniones del CAB en
los centros de estudio. Theresa dijo que forjar relaciones con el personal del centro de estudio podria
ayudarles a los miembros del CAB. Se sugirié que los miembros del CAB se comuniquen con otros
miembros del CAB para mantener activa su participacién en el CAB. El CAB seguird discutiendo las
barreras durante la préxima llamada del CAB.

Megan hablo acerca de la informacién para incluir en la capacitaciéon. Se sugirié que la capacitacion
incluya informacién del consentimiento informado o acerca de los derechos en general de los
participantes del estudio. También podria ser util incluir informacidn acerca de los recursos disponibles
de PHACS (p. €]j., proyectos del HECC, protocolos, pagina Web de PHACS, resumenes de investigacién,
etc.).
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e BOLETIN DEL CAB DE PHACS, EDICION DE ENERO DE 2017

Kim habl6 acerca del boletin del CAB de PHACS, edicion de enero de 2017. Kim sugirié que el tema se
enfoque en nuevos comienzos o cdmo romper barreras. Megan animé a los miembros del CAB a
enviar las sugerencias de los temas mediante la Encuesta de evaluacion del CAB de PHACS.

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

Claire habl6 acerca del HECC. Claire agradecié a los miembros del CAB por colaborar en el proceso
de filmacion durante la reunién de otofio de la red PHACS. Claire y Megan estan trabajando con
Staffan para editar los guiones de las peliculas. Van a haber varias peliculas. Una pelicula se enfocara
en las historias de los adultos del CAB. Es posible que la pelicula del CAB se enfoque en las historias
de varios miembros del CAB y luego haga una transicion a las historias sobre los motivos por los que
los miembros del CAB eligieron involucrarse en PHACS y el CAB. Claire y Megan trabajaran con el
CAB para crear los videos.

e REPROGRAMACION DE LAS LLAMADAS DE NOVIEMBRE/DICIEMBRE

Megan habld acerca de la reprogramacion de las llamadas del CAB de noviembre y diciembre debido a
los feriados de otofio e invierno. El CAB decidid tener una llamada el 8 de diciembre para los meses de
noviembre y diciembre.

NOTA: La siguiente reunidén telefénica del Comité Asesor Comunitario (CAB) se llevara a
cabo el jueves, 8 de diciembre de 2016, a las 12:00 del dia, hora del Este.
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