Reunion telefénica del Comité Asesor Comunitario (CAB)

23 de abril del 2020
12:00, hora del Este
Acta de la reunion

Participantes:

Antionette University of Miami

Anisa Harvard University

Carol Bronx-Lebanon Hospital Center
Carrie University of Colorado, Denver
Claire Harvard University

Delia University of Miami

Exzavia Children’s Diagnostic and Treatment Center
Falon University of Colorado, Denver
Gena University of Miami

Haleigh FSTRF

Jarmel University of Chicago, Illinois

Joel University of Puerto Rico

Julie University of Alabama, Birmingham
Julie D. Westat

Kimbrae Texas Children’s Hospital

Kylie Texas Children’s Hospital

Latonia University of Illinois, Chicago
Lesley Texas Children’s Hospital

Leslie Texas Children’s Hospital

Liz Harvard University

Lourdes San Juan Hospital

Mary Anne Westat

Megan Westat

Morten Bronx-Lebanon Hospital Center
Raiko University of Colorado, Denver
Tatania Tulane University

Theresa Texas Children’s Hospital.

Tracey University of Illinois, Chicago
Trinise Tulane University

Veronica F. University of California, San Diego

Veronica S. R. University of Puerto Rico

e MOMENTO DE CONCIENCIA PLENA

Liz guid al CAB durante un ejercicio de conciencia plena.

e APROBACION DEL ACTA DE LA REUNION

Se aceptd el acta de la reunién del 9 de abril de 2020 sin ninglin cambio.

e REVISION DE LOS RESULTADOS DE LA ENCUESTA DE EVALUACION DEL
CAB DE PHACS

Megan revisd la encuesta. Megan agradecié a los miembros del CAB por haber enviado mensajes de
apoyo. Megan envia los mensajes al CAB todas las semanas. Megan les recordd a los miembros del
CAB que sean respetuosos de todas las creencias espirituales.
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e MINICONFERENCIA DE PRIMAVERA VIRTUAL DEL PHACS DE 2020

Megan hablé acerca de la miniconferencia de primavera virtual de PHACS del 2020. La miniconferencia
se llevd a cabo entre el 20 y 21 de abril. La misma normalmente se realiza en persona con los directivos
del PHACS, pero debido a la pandemia del COVID-19, la miniconferencia se llevé a cabo de manera
virtual. Se invitaron a todos los miembros del PHACS. Varios miembros del CAB asistieron a la
miniconferencia. Las discusiones se enfocaron en el COVID-19 y PHACS. Ademas, se incluyeron
presentaciones de Ultima hora, actualizaciones de los grupos de trabajo y una descripcion general del
PHACS 2020.

Kim hablo acerca de la miniconferencia. A Kim le parecié que las presentaciones eran faciles de seguir.
Kim disfruté aprender acerca del PHACS 2020. Kim sugirié que un investigador del propuesto TERBO
Brain Study asistiera a una futura reunion telefénica del CAB. Gena dijo que estaba interesada en
aprender acerca del cerebro y el VIH.

e PHACS 2020 - CENTRO COMUNITARIO Y DE EDUCACION SANITARIA
(HECC, por sus siglas en inglés)

Megan y Claire hablaron acerca del PHACS 2020. PHACS 2020 es la siguiente ronda de financiamiento
para PHACS. El equipo de PHACS ha enviado una propuesta para PHACS 2020. La propuesta esta en
revision en los NIH. Como parte de la propuesta, el PHACS propuso un Centro Comunitario y de
Educacion Sanitaria (HECC, por sus siglas en inglés). El HECC seria una expansion formal del anterior
Comité de Comunicacién y de Educacién Sanitaria. Megan y Claire explicaron que el HECC y PHACS
2020 aun no han sido aprobados.

Claire habld acerca de la base del HECC, la cual es la integracidn de la comunidad. La integracion de la
comunidad beneficia el proceso de investigacion. La integracidon de la comunidad puede conducir a una
mejor recoleccién de datos. Asimismo, la integracidon de la comunidad puede mejorar los procesos de
investigacion para los participantes y ayudar a que los resultados sean mas culturalmente relevantes y
viables.

Claire habl6 acerca del equipo. Claire sera la investigadora principal (PI, por sus siglas en inglés).
Megan serd la directora adjunta. El HECC incorporara al equipo cinco miembros del CAB y cinco
miembros del grupo Peers United (PUG, por sus siglas en inglés). Se les pagara a los miembros del CAB
y del PUG. Habra un proceso de postulacién para los miembros del CAB y del PUG. El HECC incorporara
miembros del CAB y del PUG que participan directamente en PHACS. Asimismo, el grupo contratara a
un especialista en comunicacién y sanidad digital e incluso varios miembros del equipo de PHACS
trabajaran en el HECC.

Claire y Megan hablaron de los objetivos especificos del HECC.

1. Objetivo #1: Lograr la integracion de la comunidad en las propuestas de investigacion de
PHACS, los procedimientos de estudio, los esfuerzos de retencidn y los proyectos de educacién
sanitaria por medio de un proceso formalizado de solicitacion de comentarios.

Claire hablé del objetivo #1 y de la solicitacién de comentarios. EIl HECC trabajara con los
investigadores de PHACS y la comunidad para que los investigadores escuchen los comentarios
provenientes de la comunidad y a su vez, la comunidad escuche los comentarios de los
investigadores. Esto asegurara que la comunidad participe en el desarrollo de la investigacion
en PHACS.

2. Objetivo #2: Identificar y abordar las brechas de informacion en los proyectos de investigacion,
los centros y los proyectos pilotos de investigaciéon emergentes por medio de servicios de
comunicacioén y apoyo.
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Megan hablé del objetivo#2 Una de las maneras en que el HECC participara en el desarrollo de
la investigacion PHACS es por medio de revisiones de capsulas. Los autores enviaran capsulas
al HECC. Megan y Claire decidiran si el HECC debera revisar la capsula. Las capsulas que revise
el HECC pueden tener materiales orientados a los participantes, los cuales pueden ser un
material con el que interactlen los participantes y la investigacion. Por ejemplo, documentos de
consentimiento informado, cuestionarios del estudio o propagandas del estudio, etc. Asimismo,
pueden contener temas de interés de la comunidad o incluir problemas sociales relacionados
con el VIH. Es posible que los autores se rednan con el HECC de varias maneras. Por ejemplo,
pueden presentar las capsulas por medio de una conferencia telefonica o completar una plantilla
de preguntas y respuestas. Asimismo, pueden comunicarse con el HECC por correo electrénico
o hacer un video de ellos mismos explicando la capsula. En algunos casos, un miembro del HECC
puede integrarse al equipo de redaccion.

Asimismo, el HECC utilizard el sistema de consulta en la pagina web de PHACS. Los
investigadores de PHACS podran enviar propuestas o preguntas al HECC. El HECC revisara las
consultas y propondra proyectos para abordar las necesidades identificadas en las consultas.

Objetivo #3: Apoyar el didlogo bidireccional, la tutoria y la educacion entre la Junta Asesora
Comunitaria (CAB, por sus siglas en inglés) y los investigadores y miembros del CAB de adultos
jovenes.

Megan hablo6 del objetivo #3. El HECC esperara facilitar foros abiertos para investigadores de
PHACS y miembros de la comunidad. Esto significa que la red de PHACS se unira para hablar
sobre formas de integrar mejor a la comunidad de PHACS en su investigacion.

Objetivo #4: Servir como una "incubadora de innovacion" para nuevos esfuerzos impulsados
por la comunidad para comunicarse y crear conciencia sobre el VIH en el periodo perinatal, el
estigma y otros temas relevantes con audiencias clave, incluidos los participantes,
investigadores, personal y el publico en general.

Claire hablé del objetivo #4. El HECC convertird las prioridades de los miembros e
investigadores del CAB en realidades creativas. Por ejemplo, encontrar formas creativas para
difundir los resultados de la investigacidon. Esto puede incluir la expansiéon de algunos de los
trabajos anteriores del HECC, como las infografias y los resimenes. El HECC buscara utilizar
tendencias en Internet como memes, gifs, listas de estilo Buzzfeed, Snapchat y TikTok para
difundir los resultados de la investigacién. Asimismo, el HECC buscarad dar a conocer los
resultados de la investigacién al publico en general por medio de comunicados de prensa,
articulos y boletines en la pagina web de PHACS y una presencia en las redes sociales. Ademas,
el HECC busca simplificar los procedimientos de estudio. Este HECC espera crear capacidad local
de CAB, crear recursos culturalmente relevantes y crear conciencia sobre el VIH en el periodo
perinatal.

Objetivo #5: Contribuir al conocimiento general sobre modelos innovadores de integracion de
la comunidad y esfuerzos de educacion sanitaria en la investigacion por medio de publicaciones,
presentaciones en conferencias académicas y en otras comunidades de interés.

Claire hablo del objetivo #5. El HECC colaborara con otras redes de investigacién y grupos de
ayuda. El HECC buscara publicar y presentar los resultados relacionados con la integracién de
la comunidad.

PROXIMAS REUNIONES TELEFONICAS

Megan le recordd al CAB que vayan a la pagina web de “"COVID-19 y PHACS” ubicada en la pagina web
de PHACS: https://phacsstudy.org/Education-Hub/COVID-19-and-PHACS

Megan le recordd al CAB acerca de las siguientes reuniones telefénicas:
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https://phacsstudy.org/Education-Hub/COVID-19-and-PHACS

e Jueves, 7 de mayo de 2020 a la 1:00 de la tarde, hora del Este: Reunidn telefonica del Comité
de Comunicacién y de Salud Sanitaria (HECC, por sus siglas en inglés).

e Jueves, 14 de mayo de 2020 a la 12:00 de la tarde, hora del Este: Reunidn publica #4 del CAB
de PHACS, COVID-19 y el embarazo con la doctora Lynn Yee.

NOTA: La siguiente reunion telefonica del Comité Asesor Comunitario (CAB) sera el jueves,
14 de mayo de 2020 a las 12:00 pm, hora del este.
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