Reunion telefonica del Comité Asesor Comunitario (CAB)
28 de marzo de 2024
12:00, hora del Este
Acta de la reunién

Participantes:

Antoinette University of Miami

Carol Bronx-Lebanon Hospital Center

Claire Harvard T.H. Chan School of Public Health
Eduardo Harvard T.H. Chan School of Public Health
Exzavia Children's Diagnostic & Treatment Center, Ft. Lauderdale
Falon University of Colorado, Denver

Gena University of Miami

Jackie Westat

Karim Westat

Kim Texas Children’s Hospital

Kylie Texas Children’s Hospital

Liz Harvard T.H. Chan School of Public Health
Mandy Harvard T.H. Chan School of Public Health
Raiko University of Colorado, Denver

Rosalva UCsD

e« APROBACION DEL ACTA DE LA REUNION

Se aceptd el acta de la reunidn de febrero sin ningln cambio.

e ROMPEHIELOS

Mandy lider6 una actividad de rompehielos.

e SEGMENTO SOBRE EL AUTO CUIDADO

Eduardo liderd el segmento sobre auto cuidado.

e ACTUALIZACIONES: BOLETIN DEL CAB
Mandy pregunté a los miembros del CAB si les parecia bien incluir articulos de otros grupos
comunitarios (PUG, CAB espafiol y CAB HOPE) en el boletin. Sera un cambio hacia un boletin
comunitario de PHACS.

e Kim menciond que es una gran idea teniendo en cuenta que la familia PHACS esté& creciendo.

Es una oportunidad para que se escuchen todas las voces.

e COMITE DE PLANIFICACION DE LA MINI CONFERENCIA DEL CAB
Mandy explicé que cada afio la red PHACS organiza una reunién en persona para centrarse en la
agenda de investigacién del afio siguiente. La reunidn de la red de primavera de 2024 esta

programada para el 4 y 5 de junio. La mini conferencia del CAB se celebra antes de la reunion de la
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red PHACS, el 3 de junio en Rockville, Maryland. Durante la mini conferencia del CAB habra diferentes

actividades creativas y discusiones. Los miembros del CAB que pueden asistir a la reunidn en persona

son aquellos que hayan asistido al 70% de las reuniones del CAB. Los vuelos, el transporte y el

alojamiento estan cubiertos para los miembros del CAB que asistan. Ademas, los miembros del CAB

recibiran viaticos. Se notificara a los coordinadores del estudio de sus centros cuales son los miembros

del CAB que pueden asistir a la reunién.

Mandy les preguntd a los miembros del CAB sus ideas sobre temas/actividades:

Kim sugirié helado para la bienvenida y presentaciones con los directivos de PHACS
incluyendo invitaciones que se distribuiran a los directivos de PHACS.

Exzavia menciond una actividad en la que la gente comparte sus experiencias cuando van a
una cita con el médico, o cdmo se enfrenta la gente al estigma.

Antoinette pregunté si va a haber una oportunidad de aprender mas acerca de
medicamentos.

o Mandy menciond que el afio pasado los investigadores hablaron de los estudios
PHACS con los grupos comunitarios. Tal vez, los investigadores de PHACS podrian
hablar de los medicamentos mas recientes de este ano. Kim dijo que el medicamento
mas nuevo es el inyectable.

Rosalva menciond que durante la reunion seria excelente hacer algo de arte con pintura
acrilica.

Gena sugirio un tema centrado en el estado del VIH en la actualidad y en el futuro. Es
importante que los investigadores y los médicos entiendan que la gente sigue necesitando
cuidado de salud. Gena menciond que le gustaria conocer las actualizaciones sobre la cura del
VIH y lo que ocurrira con las personas que viven con VIH cuando termine la epidemia del VIH
(tal y como la conocemos).

o Kim menciond que se podria explicar la cronologia que se encuentra en la pagina web
de Project Positive (incluye mas de 40 afios de investigacion sobre el VIH) y, luego, un
investigador podria dar una charla sobre futuros estudios.

= Liz sefialdé que es posible que los investigadores que acudieron a CROI podrian
proporcionar mas informacion sobre el desarrollo de nuevos medicamentos
mas alla de los inyectables.

o Kim sugirio: «Desenredando la cinta roja». Sefiald la importancia de conseguir que las
personas reciban cuidado médico para que se encuentren en un lugar mejor.

o Claire dijo que el PUG tuvo un tema similar en otra mini conferencia del PUG
(Entonces y Ahora). Los miembros del PUG compartieron fotos de su nifiez y la gente
debia decir quien estaba en la foto.

Kim sugirié un rompehielos con adivinanzas sobre temas de PHACS.
Kim sugirié que cada grupo (CAB y PUG) debe tener su espacio con igualdad de oportunidades
para participar. Mandy estuvo de acuerdo en que, teniendo en cuenta el espacio de las salas,

es mejor mantener a ambos grupos en salas separadas.
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Mandy menciond que enviara una encuesta Qualtrics con preguntas sobre el tema de la mini

conferencia del CAB y otras sugerencias.

e ANUNCIO

Mandy anuncio que el resumen del HECC fue aceptado como afiche de la 252 Conferencia
Internacional sobre el SIDA. El resumen esta centrado en el modelo de la participacion comunitaria en
PHACS "El Comité de Comunicacion y de Salud Sanitaria (HECC, por sus siglas en inglés): Un modelo
de la participacion comunitaria en el estudio pediatrico de VIH/SIDA de una cohorte de la red de
PHACS realizado en los Estados Unidos”. La autora del resumen es Claire, y los coautores son Kim,
Raiko, Latricia, Enise, Mariam, Deb, Karim, Mandy, Sharon, Liz, Eduardo, y Renee. La conferencia se

llevara a cabo en Munich, Alemania, del 22 al 26 de julio de 2024.

NOTA: La proxima llamada del CAB sera el 25 de abril de 2024 a las 12:00 del dia, hora del
Este.
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