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Hola, mis estimados miembros
de CAB. Espero encontrarles
refrescandose  durante  este
caluroso verano. Hemos llegado a
la mitad del ano y se acerca el
momento del retiro CAB. No
puedo esperar a abrazarles vy
verles a todos en persona. El
Retiro de Liderazgo de Primavera
2016 en Baltimore, Maryland fue

presidentes de Tl AL = asombroso. Fue tan personal,
YACAB 2 Recursos 13 que hizo que la experiencia sea Leskey, Claire, Km Mary Amre y
Dot (e - Ebreeilomas memorable. (Ver la pagina 17 Megpn en el Retiro de Liderozgo de
D grande 14 para mas Iinformacion sobre las Primovera 206
PHACS 3 nuevas prioridades SMARTT y

& Ensayo sobre AMP/AMP Up del Retiro de Liderazgo de Primavera 2016).
Noticias HECC 4 métodos AMP
3Quées Up = También queria decirles que jpor favor salgan de la casa este verano!
comunidad/ Por qué amo 16 Busquen cosas gratis y educativas qué hacer para ustedes y sus
donde DA TR familias. El conocimiento es poder y en nuestro negocio puede
encuentras es clave 17 convertirnos en super héroes.
amor y ol
e N Kim Presidenta del PHACS CAB

, N AMP Up 17

Como abordar o iSaludos, estimadas bellas personas! Llegd nuevamente el momento
el estigma del Publicaciones en : : : : -
VIH en la loc diakios 19 para reunirnos en comunidad y compartir nuestras ideas sobre como
atencion podemos ser mejores promotores y llevar vidas completamente
médica. 7 Resumen para saludables. Mientras empezamos esta nueva temporada de nuestras

- - los participantes 21 1 \igas me gustaria recordarles a todos que por favor se mantengan
&azg;;zi%c;rélde Nifios CAB 22 hidratados. jBeban mucha agua! ;Sabian que al tomar la cantidad
Centro 9 B Glosario del CAB 23 adecuada de agua al dia su piel lucira mas saludable, su cabello brillara

. = mas y su sangre fluira adecuadamente? Incluso, jtodo su cuerpo estara
Participacion de Prueba 23 mejor!
lc?e%(t)?gulnzldad' g Becelas 24 - :

T < Clave de ? Pgsa_ndo aun tfema mas serio, el CAB se ha involucrado con las nuevas
Participacion de respuestas de la prioridades de investigacion SMARTT y AMP/AMP Up y colaborara con
la comunidad: prueba 24 su desarrollo para dar retroalimentacion conforme avancen los
Centro 14 10 ¥/ proyectos este ano. jEspero oir sus voces en una o todas nuestras
Participacion de llamadas al CAB y también espero verles en setiembre! jRecuerden
la comunidad: mantenerse hidratados corporalmente y en su comunidad! jPaz vy
Centro 19 11 bendiciones!

Proximos
eventos 12 I Lesley Vicepresidenta del PHACS CAB
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CONOZCA A LOS NUEVOS

PRESIDENTES
DE YACAD

ANDREW, PRESIDENTE

Diez cosas acerca de mi:

1.

Julio de 2016

Estoy casado con una mujer maravillosa vy
celebraremos nuestro 11.° aniversario en
octubre.

Tengo tres hijos hermosos - tienen 7, 4 y 2
anos.

He sido VIH positivo por casi 34 anos. No puedo
decir con certeza que soy la persona de mas
edad que vive con esta enfermedad, pero estoy
muy seguro de que soy al menos una de las
personas de mas edad que se infectaron en el
periodo perinatal, es decir, que nacieron con
VIH.

Los niflos que nacen con VIH y que no han sido
tratados, usualmente fallecen entre los 3 y 7
anos. Yo empecé a tomar los medicamentos
cuando tenia 8 anos.

5. Actualmente soy
“indetectable.” No, eso
no significa que soy un
ninja. Esta frase se
refiere a la cantidad
del virus detectable en
mi  sangre, aunque
puede estar oculto en
otras partes de mi
cuerpo. iTambién
significa que el
medicamento gue
tomo a diario funciona!

6. Mis padres
murieron de SIDA. Mi
padre murioé cuando yo
tenia 4 y mi madre
cuando tenia 8.

7. Ninguno de mis hermanos y hermanas son VIH
positivo, solo mis padres y yo. El virus terminara
conmigo.

8. Creci con mi tia, tio y sus cuatro hijos, mis
primos. Yo les llamo mama, papa, hermanos vy
hermanas porque eso es lo que ellos son para mi.

9. Al crecer, casi no compartia que era VIH positivo
con las personas. Solo lo sabian algunos
miembros de la familia fuera de mi familia
inmediata y un par de amigos cercanos. Fue asi
para permitir que tuviera una infancia tan normal
como era posible para mi.

10. Por primera vez puedo ser completamente
honesto conmigo mismo y con los demas. Me ha
tomado mucho tiempo estar comodo con esto
(jcasi 35 anos!). Yo sé que el VIH tiene un
estigma negativo, pero no debe tenerlo y yo
quiero ayudar a cambiar eso. Es una enfermedad
tratable y uno puede vivir una vida normal con
ella; yo soy prueba de ello. Quiero educar a las
personas para que podamos superar el Como
se obtuvo la enfermedad y pasar al Como vivir
tu vida con ella. Hay muchos milagros en el
mundo y yo creo que mi vida es uno de ellos. No
soy el Unico y todos tenemos historias que
contar. Si sientes la necesidad de compartir mi
historia, por favor hazlo. Me encantaria ser parte
del cambio en la manera en que hablamos sobre
el VIH.

GAMON, VICEPRESIDENTE

Hola, mi nombre es
Gamon. Yo me
describiia como un
joven lider ambicioso
que esta dispuesto a
hacer todo lo posible
para ayudar a los
demas. Mi vida empez0
Como un nifo criado en
Texas por una madre
soltera. Participé un
poco en futbol en la
escuela  secundaria.
También  toqué el
violonchelo. En este
momento me estoy
matriculando en una
universidad. Mi nombre
es Gamon y estoy aqui
para hacer un mundo mejor.
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PERFILES DE LOS MIEMBROS DE PHACS

RENEE SMITH, PHD

jHola, soy Renee Smith! Soy una de
los tres copresidentes del Grupo de
trabajo de neurodesarrollo vy
neurologia del PHACS. También soy
psicologa del centro PHACS de la
Universidad de Illinois en Chicago
(UIC). He estado trabajando en el
PHACS desde que empez6 en 2006.
Empecé a trabajar con jovenes
afectados por el VIH cuando
comenzo la epidemia en el Centro
médico de Walter Reed Army
Medical Center en Washington, D.C.
Las fuerzas armadas
estadounidenses estaban creando
un programa para entender los
efectos del VIH en los miembros
del servicio militar que fueron
infectados con el VIH después de
alistarse y sus familias. Fue una
época dificil para trabajar en este
campo. Muchos de los
medicamentos aun no eran muy
avanzados. Los jovenes que

Julio de 2016

nacieron con VIH algunas veces
encaraban desafios meédicos y de
desarrollo. Poco tiempo después,
empecé a trabajar en el Instituto
Nacional del Cancer de los
Institutos Nacionales de la Salud
donde se realizaban muchas
investigaciones emocionantes. Los
médicos pudieron ofrecer un nuevo
tratamiento llamado AZT IV a los

jovenes que estaban  muy
enfermos con VIH. Algunos
perdieron sus aptitudes del

desarrollo y no podian caminar ni
hablar. Después del tratamiento,
muchos recuperaron algunas de
sus aptitudes. Esto fue una sefal
de esperanza de que los
medicamentos podian ser eficaces
en la reversion de algunos de los
danos causados por el virus. Sin
embargo, las familias aun se
enfrentaban a muchos desafios
mientras el pais luchaba con el
estigma. Esto incluyd a unos
jovenes que fueron VIH positivos
como consecuencia de
transfusiones de sangre.

Cuando me mudé a Chicago,
empecée a trabajar en UIC con los
estudios WITS y PACTG.
Estudiamos preguntas sobre la
transmision del VIH de madres a
bebés. Estudiamos si afectaba al
desarrollo del nino y como lo
afectaba. Fue nuevamente una
época de gran esperanza a medida
que se desarrollaban nuevos
medicamentos. Entendimos mas
sobre como los medicamentos que
podrian contribuir al crecimiento
del nino y a su salud en general. El
trabajo en este campo ha sido
fascinante y agridulce por mas de
dos décadas al ver los avances y la
ciencia aplicada que ahora nos
permite ayudar a que otros puedan
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controlar esta condicion.

Una de las experiencias mas
maravillosas en mi carrera de
investigacion de VIH fue haber
trabajado con las  familias
afectadas por el VIH. Ha sido
particularmente  maravilloso el
trabajo con PHACS. Tenemos a
tantos participantes fortalecidos
que son activos en el proceso de
investigacion 'y que  estan
dispuestos a compartir  sus
historias tan abiertamente. Estoy
muy agradecido de que ellos me
hayan permitido e incluso invitado
a entender las experiencias de vida
a través de sus ojos; las luchas de
vivir con el VIH y, para algunos, las
oportunidades inesperadas que han
recibido. Aprecio mucho que, como
un equipo de investigadores, hemos
hecho todo lo posible para
detenernos y escuchar, y crear
nuevos espacios. Esto nos ha
permitido crear un enfoque en
equipo mas fuerte y mas auténtico
que incluye a medicos, enfermeras,
participantes, psicologos y otros
trabajadores meédicos. Trabajamos
juntos  para  responder las
preguntas mas importantes en el
campo de la investigacion del VIH y
para mejorar las vidas de los
afectados.

Personalmente, tengo ocho
companeros de cuarto. Tengo un
esposo, dos jovenes grandes y sus
parejas (todos recientemente
regresaron a casa - para ahorrar
dinero y estudiar para la siguiente
ronda educativa), y tres perros.
Afortunadamente, vivimos en
armonia. Me gusta hacer jardineria
(vegetales), caminar con los
perros, leer y reir con mis
companeros de cuarto.
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JOEL PAGAN, MD

jHola! Les hago llegar saludos
especiales desde Puerto Rico en
el Caribe. Es un placer para mi
haberme unido recientemente a
la familia PHACS; es una
oportunidad especial para mi
carrera profesional. Para darles
un poco de mis antecedentes, soy
de Caguas, Puerto Rico. Tengo un
grado de bachiller en ciencias
naturales y un doctorado en
medicina general.

Desde pequefio se me conoce
como un servidor publico. Por
ejemplo, he ayudado con la
proteccion del medio ambiente,
servi al publico académicamente
y he ayudado a buscar hogares
para los animales desde
albergues para animales. En este
momento estoy trabajando como
el presidente y lider del CAB del
Centro Medico de la Universidad

de Puerto Rico. Nuestro CAB hace
contribuciones a la comunidad de
muchas formas. Nuestro CAB
asistio al Desfile gay para apoyar
a la comunidad LGBT, asisti6 a
eventos en el Dia Internacional
del VIH/SIDA y a otros eventos
relacionados en la comunidad. Es
importante que la comunidad
forme parte de nuestro grupo.
Esto es porque la comunidad es el
corazén y motivacion de nuestro
CAB. También dedico parte de mi
tiempo a dar discursos diversos a
jovenes sobre educacion sexual,
drogas y otros temas. Es
importante llegar a este grupo
clave de la comunidad ya que
ellos son el futuro de nuestro
pais.

En mi tiempo libre me gusta ir al
gimnasio para hacer ejercicio.
También me gusta trabajar con
las diferentes plantas que tengo
en casa. Me gusta pasear por la
isla y aprender sobre las diversas
culturas que Puerto Rico tiene

para ofrecer, asi como otras
culturas del mundo. En el futuro
cercano, quiero trabajar mi
residencia psiquiatrica. Quiero
crear un grupo de profesionales
médicos dedicados al servicio de
nuestra comunidad y de todo el
mundo.

Estoy muy emocionado de formar
parte de la familia PHACS vy
espero ofrecer toda la ayuda que
pueda. iEl cielo es el limite!

NOTICIAS HECC

iEl  Comité de
Comunicacion (HECC) tuvo un ano

Educacion vy
2016 muy ocupado! A
continuacion, unas cuantas
noticias sobre lo que hemos
estado haciendo en lo que va del
ano:

Historietas sobre la divulgacion
del VIH: jEstamos emocionados

de anunciar que las historietas se
presentaran en ComiCon
Internacional en San Diego en
Julio! Claire Berman estara en un

Julio de 2016

panel para hablar sobre el papel
de las historietas en la atencion
meédica. La HECC esta
emocionada con esta oportunidad
para mostrarle al mundo el
trabajo de nuestro equipo ARV de
super héroes en combatir el VIH.
Existen rumores de que Claire
incluso se vestira como una de las
heroinas ARV. {No se pierdan las
fotos!

Ademas, ijlas historietas pronto
estaran disponibles en espanol!
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Estamos muy agradecidos con
Sandra Navarro del Grupo 12
quien, con el apoyo de la Dra. Ana
Puga, trabajo en traducirlas al
espanol.

Finalmente, la HECC tendra la
oportunidad de hablar sobre las
historietas en el Podcast de
Historietas y medicina en agosto.

(Continua en la pagina 5)
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NOTICIAS HECC

Presentacion del CAB
IMPAACT: Megan Reznick y

Claire Berman fueron
invitadas para dar una
presentacion al CAB

IMPAACT durante su reunion
de contactos. El 14 de junio,
Megan y Claire presentaron
lo que hemos aprendido de
nuestro PHACS CAB sobre
las estrategias para la
creacion y mantenimiento de
los CAB. La presentacion se
centro en los conocimientos,
experiencias y sabiduria que
el PHACS CAB compartioé con
nosotros en la creacion de la
guia CAB. Megan y Claire
también hablaron de las
maneras en que los CAB
pueden formar parte de los
estudios de investigacion.
Les mostramos el video
PHACS de pizarra blanca y el
video Photovoice. Nuestra
presencia en la reunion
IMPAACT fue wuna gran
oportunidad para compartir
algunos de los mejores
trabajos de PHACS CAB.
También fue una excelente
oportunidad para aprender
del IMPAACT CAB sobre
algunas de sus mejores
practicas. Esperamos que
sea solo el comienzo de una
larga colaboracion con el
IMPAACT CAB.

Noticias de la investigacion:
La HECC continta con sus
esfuerzos para realizar la
investigacion formal sobre
los problemas que el CAB ha

identificado como
prioridades. Estas
prioridades  incluyen el
estigma,  divulgacion vy
conocimientos  sobre la
salud. El HECC esta

buscando una oportunidad
de financiamiento para que
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podamos continuar el
trabajo sobre el estigma que
empezamos el ano pasado
con el CAB. Otra noticia
importante es la codificacion
para los grupos de debate y
entrevistas que Claire vy
Deborah Kacaneck hicieron
en 8 grupos AMP Up esta
casi completa. La
codificacion es donde se
clasifican las respuestas de
los grupos de debate vy
entrevistas en categorias.
Esto permite que los
investigadores entiendan los
resultados del estudio. Y,
finalmente, Claire  esta
liderando un pequeno equipo
para la publicacion de un
trabajo sobre el proceso de
creacion de las historietas de
divulgacion del VIH. La meta
de este trabajo es dar un
ejemplo a otros estudios de
como  crear materiales
educativos sobre la atencion
médica en una sociedad

equitativa con los CAB
mediante un enfoque en el
publico. Este trabajo
también  compartira  la

sabiduria que los cuidadores
compartieron con nosotros
sobre sus decisiones
personales de divulgacion.

Reuniones de contactos
PHACS: En el Retiro de
Directores de la primavera,
la HECC tuvo una
conversacion productiva
sobre nuestra investigacion y
prioridades del proyecto
para los anos entrantes. El
grupo decidio que el estigma,
divulgacion,  conocimientos
sobre la salud y la transicion
hacia el cuidado de los
adultos eran los temas mas
importantes en que
concentrarnos. Hablamos
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sobre la posibilidad de crear
proyectos de video
adicionales. Estos pueden
incluir un video de pizarra |
blanca para explicar el
consentimiento informado
a los adultos jovenes que
puedan registrarse para un
curso en linea. Ellos
podrian también incluir
videos cortos para mostrar
a las personas relacionadas
con PHACS hablando sobre
historias e investigaciones
sobre el VIH perinatal. En la
Reunion de contactos de
otono tendremos un panel
de debate sobre un tema de
interées para el CAB los
investigadores.

EL
LACESD
P‘ESY £CTO HECC

Historietas sobre la
divulgacion de VIH

CAB de Jovenes Adultos: jEl
CAB de Jovenes Adultos
(YACAB) esta creciendo
todos los meses con nuevos
miembros! Hemos tenido una
participacion maravillosa en

los ultimos 6 meses.
Estamos muy emocionados
de haber elegido a nuestro

primer Presidente y
Vicepresidente (ver pagina
2). El YACAB ha sido de

Guia CAB

Photovoice

mucha ayuda en el
desarrollo y revision de
nuevas herramientas de

estigma y divulgacion para la

version 5 de SMARTT. Video de
También han planificado i
nuevos proyectos. Los temas pizarra blanca
potenciales  incluyen la

transicion al cuidado de

adultos, estigma y

divulgacion. Por segundo ano
consecutivo, le daremos la
bienvenida a los miembros
de YACAB a nuestra Reunion
de contactos de otono.

Presentado por: Claire
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La comunidad es amor, fe, esperanza, fortaleza, aliento, respeto y un
sentimiento de companerismo con los demas como resultado de compartir
actitudes, intereses y metas en comun.

La comunidad es un grupo de personas que estan comprometidas a trabajar en
conjunto. Son las personas que celebran juntas y sanan juntas.

La Junta Asesora Comunitaria significa que somos un grupo
con una causa. Nuestra causa es la de defender, hacernos oir,
fortalecer, crear redes y estar alli para los demas, jsiempre!

jLa comunidad significa un ambiente seguro
para vivir y para criar a mi hijo!

La comunidad es una unidad de un grupo
de personas que se ayudan mutuamente.

La comunidad significa juntarse éi

para su comunidad y compartir
informacion.

Una comunidad es una
comuna de apoyo.

La comunidad

significa ) )
g . Siento la fortaleza de mi
compartir metas .
. familia que me apoya en
en comun.

todo lo que hago.

Siento el amor en mi comunidad cuando
nos alentamos mutuamente. Lo siento
cuando nos tomamos fotos juntos para
recordarnos los unos a los otros. Siento la
fortaleza de la comunidad cuando
trabajamos juntos y nos apoyamos, aun
cuando tenemos ideas diferentes.

Lo siento en todas las personas que me apoyan; en
cada uno de mis amigos y familia que verdaderamente
me apoyan y entienden lo que esta pasando en mi
vida, ya sea el VIH o cualquier otra cosa con la que
esté lidiando.

Encuentro amor y fortaleza en este CAB especial. Tengo un gran sistema de
apoyo, pero a veces mi familia no entiende lo que me esta pasando y algunas
veces necesitas ese pequefio empujon para ayudarte a seguir luchando.
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COMO ABORDAR EL ESTIGMA DEL VIH EN
LA ATENCION MEDICA

La estigmatizacion de las personas
que viven con VIH/SIDA (PLHIV por
sus siglas en inglés) incluye los
esfuerzos de  prevencion y
cumplimiento  del tratamiento.
También hace dificil que las PLHIV
permanezcan comprometidas con
su cuidado. El estigma involucra y
refuerza la exclusion social en la
cual las comunidades afectadas por
el VIH se ven impedidas de gozar
de ciertos derechos y
oportunidades. El estigma también
puede hacer que las personas
estén mas vulnerables a contraer
el VIH. Esto es porque el estigma
puede impedir que las personas
tengan un acceso adecuado vy
oportuno a la atencion médica. El
estigmma ha sido vinculado con

bajos resultados individuales,
sociales y de salud. Estos
resultados incluyen la no

adherencia a medicamentos para el
VIH, pérdida de apoyo social y
depresion. Casi la mitad de las
PLHIV experimentan alguna forma
de estigma asociado con su
condicion. La mayoria de esos
estigmas se ven en el entorno de la
atencion meédica y en las
interacciones entre proveedor Yy
paciente. El trato injusto de las
PLHIV en el entorno médico puede
incluir medidas excesivas de
prevencion, asi como pruebas y

PARTICIPACION

La participacion de la comunidad
es una parte importante del CAB
del Programa de
Inmunodeficiencia del Hospital de
Ninos (CHIP por sus siglas en
inglés). El CAB tiene como meta
involucrar a los miembros de la
comunidad en la clinica e
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divulgacion de los resultados de las
pruebas de VIH sin el
consentimiento informado.
También puede incluir el rechazo
de pacientes y la negativa a darles
tratamiento. Por lo tanto, la
reduccion del estigma es critica
para mejorar los resultados en los
pacientes.

El CAB del Centro LAC+USC para
Madres, Ninos y Adolescentes
(Centro 5) ha asumido un papel
activo en combatir el estigma en
las situaciones del cuidado de la
salud. El CAB esta participando
actualmente en un estudio de
investigacion. En este estudio, los
miembros del CAB realizan una
intervencion de tres partes para la

DE LA COMUNIDAD: CENTRO 9

investigacion del CHIP. El CAB
busca obtener retroalimentacion
de la comunidad sobre la
investigacion. El CAB trabaja
para ofrecer educacion vy
recursos sobre el VIH. El CAB
también ofrece apoyo. Durante el
ano pasado, el CAB del CHIP del
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reduccion del estigma del VIH para
los trabajadores meédicos. Los
trabajadores medicos participantes
incluyen a médicos, enfermeras y
asistentes médicos. La
intervencion  consiste en la
educacion relacionada con el VIH y
el estigma. Durante la intervencion,
los miembros CAB también
promueven el contacto entre los
trabajadores del cuidado de la
salud y las PLHIV. El estudio
también incluye la creacion de
soluciones practicas para el
estigma en el centro de trabajo. El

CAB planea realizar esta
intervencion en mas de 100
trabajadores meédicos de dos

centros medicos universitarios en
Los Angeles. El estudio se realizara
a lo largo de un ano. Este estudio,
encabezado por el CAB del Grupo 5,
busca tener influencia sobre los
conocimientos del VIH y sus
estigmas, asi como en las actitudes
hacia las PLHIV. El estudio también
espera crear consciencia del VIH y
sus estigmas en los centros
meédicos. Los miembros del CAB
han tenido una capacitacion
intensiva para intervenciones con el
investigador principal del estudio.
La primera sesion esta programada
para agosto de 2016.

Presentado por: Mariam y Jeanie

Hospital de Ninos de Colorado
tuvo muchos eventos vy
actividades de participacion
comunitaria. Agquellas actividades
fomentaron el debate, la
educacion y el apoyo.

(Continua en la pagina 8)
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PARTICIPACION DE LA COMUNIDAD: CENTRO 9

El 23 de junio de 2016, nuestro
grupo realizo el evento de Salida
por la noche . Los miembros de la
comunidad fueron a una
presentacion por el Investigador
principal y presidente de protocolo
PHACS Dr. Russ Van Dyke. Hubo
una cena y cuidado de ninos en el
evento. Esto ayudo a los padrea a
ver la presentacion y oir los
resultados del estudio mientras
Sus hijos recibian un
entretenimiento  mas  infantil.
Recibimos muy buenos
comentarios de los asistentes que
apreciaron la oportunidad de estar
con los proveedores,
coordinadores de estudios y otras
familias.

Todos los ainos, el CHIP ofrece una
fiesta con piscina para todos sus
pacientes y sus familias. Los
miembros del CAB del CHIP fueron
invitados, naturalmente. Este ano,
la fiesta con piscina se realizo el
14 de julio de 2016 en una piscina
de vecindario con toboganes vy
fuentes gigantes. La fiesta con
piscina del afno pasado recibid muy
buenos comentarios de la
comunidad. El evento fue una

velada casual y relajada. Las
familias fueron a cenar, nadar,
jugar 'y conversar con los

proveedores y otros miembros de
las familias. Este evento fue un
éxito absoluto. jAsistieron mas de
100 padres, ninos y miembros del
CAB afiliados al CHIP! Ademas,
nuestro propio lider del CAB
trabaja  incansablemente para
hacer un cambio positivo en toda
la comunidad. Kari Hartel, la
coordinadora del CAB, pasa mucho
tiempo en la coordinacion de las
reuniones del CAB del CHIP. Ella
también trabaja mucho tiempo
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como copresidenta del Mod Squad
de Colorado. Este grupo trabaja en
la actualizacion y reduccion de los
efectos de la criminalizacion del
VIH en Colorado. El grupo trabaja
en la actualizacion de leyes y en la
creacion de nuevas leyes. Solo en
este ano, el grupo ha aprobado SB
6-146. Este proyecto de ley
elimino dos leyes que
criminalizaban el VIH y actualizo
una tercera ley.

o
e
~

-

CHIP, quien

compartié sus experiencias
como orador invitado. Los jovenes
sintieron que podian relacionarse
con él. También se divirtieron en
los salones de juegos vy

videojuegos.

5 H _ Los miembros del CAB del CHIP
1a5|sten a muchos eventos del

pero también pueden

| organizar sus propios eventos. El

El 5 de mayo de 2016, el CHIP tuvo
un evento de noche de juegos para
jovenes en un centro local de
GameWorks. Este evento ayudo a
crear un ambiente en el que los
jovenes afectados por el VIH
podian participar para compartir
Sus experiencias y conocer a otros
que podrian tener experiencias
similares. Durante la noche de
juegos, los miembros jovenes del
CAB y los pacientes conversaron
mientras cenaban.

También tuvimos el placer de
escuchar a un miembro del CAB
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=% CAB del CHIP esta orgulloso de sus
# eventos confidenciales, de apoyo ¥

educativos. Siempre se les da
transporte a los miembros cuando
lo solicitan. También se ofrecen
meriendas o cena. El CAB del CHIP
continuara el apoyo para sus
miembros a través de
oportunidades interesantes para
que sus miembros puedan
participar con la comunidad,
conectarse entre ellos y aprender
sobre los avances logrados en el
campo de la salud relacionada con
el VIH.

Presentado por D’Andra y el CAB
del CHIP
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PARTICIPACION DE LA COMUNIDAD: CENTRO 12

En el Centro de diagnostico y
tratamiento para ninos (Grupo
12), nuestros miembros del CAB
participaron en varias
actividades de la comunidad.
Nosotros creemos que la
participacion de la comunidad
es muy importante. Es
necesario que participen todos
en la comunidad conforme
trabajemos en nuestra lucha
contra la epidemia del VIH. La
actividad continua en la lucha
contra el VIH nos fortalece, nos
apoya y nos alienta. También
sentimos  cierta  fortaleza,
aprendemos a entender los
problemas en la comunidad y

demostramos que nos
preocupamos por nuestra
comunidad.

Algunos de nuestros miembros
del CAB participaron
recientemente en un evento de
prueba de VIH en honor al Dia
nacional de las pruebas de VIH.
Una organizacion local aqui en
el sur de la Florida se agrupd
con el artista nacionalmente
conocido de hip hop, Trick
Daddy. Tuvimos pruebas de VIH.
Cada persona que se hizo la
prueba recibi6 una entrada
gratis para ver a Trick Daddy en
vivo. El evento fue un gran éxito
y estuvimos muy contentos de
haber participado.

Ademas, nuestros miembros
adultos del CAB pasaron un dia
lleno de diversion, emocion vy
educacion. El evento se llamo
Crecer Juntos - Un movimiento
poderoso de las mujeres.
También participamos en un
foro de debates comunitario
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PERFORMING LIVE IN CONCERT
Otf HIP OGET TE!TED

L T

FRIDAY, JUNE 24

rwanive » FIUESE Conrert Tiotet vinit
et eaeE WY TET

sobre el intercambio vy
aprendizaje relacionados con el
VIH en el condado de Broward.

jCuando  participas en tu
comunidad, te haces escuchar!

Hemos tenido muchos eventos
con los jovenes en nuestro
grupo de Vive al maximo todos
los dias (LYFE por sus siglas en
inglés). Nuestros jovenes se
reanen cada dos meses.
Recientemente pasaron el dia
en el Museo mundial de SIDA
COMO grupo mientras apoyaban
a uno de nuestros jovenes
adultos que entrevistaron en el
evento. Estos jovenes adultos
también participaron en un
evento en una  escuela
secundaria local para ver la
exhibicion de salvacion. La
exhibicion fue organizada por
Westside Gazette en wuna
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comunidad donde el VIH es a
veces una oportunidad perdida.
Se puede encontrar un video de

la exhibicion en YouTube.
Cuando hay algo nuevo para la
comunidad, se comparte en un
folleto o se publica en nuestro
centro.

La  participacion de la
comunidad nos fortalece, nos
apoya y nos alienta. Nos ayuda
a sentirnos fortalecidos, a tener

una sensacion de
entendimiento, a ser afectuosos
y a compartir nuestras

inquietudes. Siempre buscamos
los mejores resultados cuando
se trata de la salud. Cuando se
escucha tu voz, te aseguras de
que importas.

Presentado por: Exzavia

Volumen 8, Edicion 2



Estas son algunas fotos de la
Universidad de Florida, Jacksonville
(Grupo 14) de distintas ferias de la
salud, Dia Nacional de Pruebas de
Deteccion del VIH y algunos otros
eventos a los que asistimos en la
comunidad.

\>resentado por: Gloria

*2* Rapid HIV Testing Zob
B8 Pregrancy Screanisgs S

b v
1in 5 people with
HIV dan't know

they're infecied
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ElL CAB del Hospital de Ninos de Texas
(Texas Children’s Hospital)/Facultad
de Medicina de Baylor (BCM por sus
siglas en inglés) creado en 1991. Los
miembros del CAB tienen un interés
directo e indirecto. Los interesados
directos incluyen a los padres,
abuelos y padres adoptivos. También
incluyen a otros cuidadores que
cuidan a los jovenes que viven con o
estan expuestos al VIH. Los
interesados indirectos incluyen a los
investigadores del VIH, personal de
las  organizaciones comunitarias,
defensores del VIH y proveedores de
atencion meédica. También incluyen a
los representantes del estado, de la
ciudad y del condado. El CAB incluye
a los miembros del equipo de la red
de Ensayos Clinicos Internacionales

miembros del CAB también vienen de
otros estudios en el TCH y el BCM.
Nuestro objetivo es proporcionar
noticias sobre la investigacion de VIH/
SIDA en TCM/BCM a los miembros del
CAB. La mision del CAB es atender a
las inquietudes de los miembros del
CAB para continuar mejorando la
calidad de vida de los jovenes,
jovenes adultos, mujeres
embarazadas y familias afectadas por
el VIH.

El CAB tiene tres metas. Las metas
incluyen:

1) Proporcionar noticias sobre la
investigacion de VIH/SIDA en TCM/
BCM a los miembros del CAB;

2) Proporcionar educacion sobre el
desarrollo y ética del estudio de

ON DE LA COMUNIDAD: CENTRO 19

locales, estatales y federales para los
jovenes y mujeres que viven con el
VIH.

El CAB se reune mensualmente en el
TCH. El enlace del CAB o los
miembros del CAB invitan a todos los
miembros potenciales del CAB. Se les
invita para que compartan sus ideas y
noticias. Los miembros del CAB dan
sus comentarios en las reuniones
personales, por correo electronico y
en conversaciones telefonicas. El
apoyo logistico en cada reunion
incluye el reembolso por millas,
estacionamiento gratuito, almuerzo y
cuidado de los ninos. La
confidencialidad, privacidad,
honestidad, integridad, confianza y el
companerismo mutuo son

de SIDA para Madres Ninos v
Adolescentes (IMPAACT por sus
siglas en inglés) y PHACS. Los

investigacion y
3) Atender las inquietudes de la
comunidad sobre los servicios

importantes en todas las reuniones y
todos los eventos relacionados con el
CAB.

LOGROS DE LA COMUNIDAD 2016

e La presidenta del CAB del TCH/BCM fue elegida como Vicepresidenta del CAB
IMPAACT (ICAB por sus siglas en inglés). Ella trabaja muy de cerca con los
miembros del CAB y con investigadores de todo el mundo. Ella también es
presentadora en los retiros anuales cientificos y del CAB.

e El Presidente del TCH/BCM y el enlace del CAB (personal de TCH -Trabajador
social) organizaron las agendas de reuniones del CAB. Ellos dirigieron las
reuniones y proporcionaron capacitacion. También redactaron las actas
después de cada reunion.

e El Presidente y Vicepresidente del PHACS CAB son miembros del CAB del TCH/
BCM. Se invitaron a otros miembros del CAB a los retiros del PHACS. Uno de
nuestros jovenes adultos fue elegido como Vicepresidente del PHACS YACAB
en junio de 2016.

e Los miembros del CAB de jovenes asistieron a las reuniones locales,
conferencias anuales y [lamadas en conferencia del CAB. Ellos expresaron sus
inquietudes particulares y coordinaron con los otros jovenes que viven con el
VIH. 24

e Los investigadores clinicos y personal de investigacion del TCH/BCM
proporcionaron noticias sobre los estudios de investigacion en las reuniones del
CAB.

e Los interesados directos revisaron los protocolos y hojas de datos de los
estudios. La comunidad ofrecid6 comentarios a los investigadores por correo
electronico o en llamadas en conferencia.

e Los interesados indirectos fueron invitados a las reuniones grandes del CAB
que se realizan 1-2 veces al ano en el TCH. Los investigadores y el personal
proporcionaron educacion e investigacion sobre el VIH/SIDA a todos los
interesados. También proporcionaron oportunidades de cuidado clinico para los
jovenes y mujeres embarazadas. Estas relaciones son criticas. Esto es porque
los protocolos de los estudios deben contar con el apoyo de toda la comunidad
para que sean exitosos.

(Continta en la pagina 12)
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EDUCACION

Con mas miembros del CAB este ano, las capacitaciones se han concentrado en la ética y en las revisiones de
los protocolos. EL CAB también se ha concentrado en la logistica, el reclutamiento y en la retencion. El CAB
reviso los ensayos clinicos y presento sus sugerencias de manera oportuna a los investigadores. Nuestros
miembros del CAB participaron activamente en el Comité de Educacion y Comunicacion (HECC). El HECC creo
dos historietas para que los cuidadores las utilicen si deciden divulgar su condicion de HIV. Los miembros del
CAB ayudaron a crear el video de pizarra blanca y el proyecto Photovoice. Los miembros del CAB también
ayudaron a editar los resumenes de la investigacion.

EVENTOS ESPECIALES

Todos los pacientes y sus familias estan invitados al Festival de otono
y fiesta navidena. Estos eventos son para las familias que viven con el
VIH. El Dia Nacional de Informacion sobre el SIDA es reconocido cada
ano en el Puente Auxiliar del TCH. Recordamos a todos aquéllos que
perdieron su batalla contra el SIDA. También brindamos informacion al
publico sobre la necesidad de contar con el apoyo constante para el
cuidado e investigacion del VIH. Los jovenes con VIH asistieron al
Campamento Solo vives una vez (YOLO por sus siglas en inglés) de la
Fundacion Periwinkle. Los jovenes también asistieron al Campamento
Esperanza de la Fundacion del SIDA en Houston. El TCH también
participa en el evento anual de la Caminata del SIDA en Houston.

En resumen, los miembros del CAB en el TCM/BCM mantienen una
solida relacion de trabajo con los miembros del equipo de investigacion
del VIH/SIDA. Ellos siguen brindando educacion, representacion vy
acercamiento en Houston y en las ciudades vecinas. Este modelo ha
servido para crear una red de cuidadores en nuestra comunidad
afectada por las alergias alimentarias. Los principios mas importantes
son los mismos para que los CAB en todos los entornos de la atencion
meédica sean exitosos.

RECONOCIMIENTO

Apoyo del NIAID-IMPAACT, NICHD-PHACS, ATN y HRSA-Ryan White
Part D.

Muchas gracias a los miembros antiguos y actuales del CAB por el
tiempo que han dedicado al CAB a lo largo de los anos.

Con mucho agradecimiento a William T. Shearer, M.D., Ph.D. por su
continuado liderazgo y apoyo en la comunidad.

18 de setiembre: Dia nacional para crear conciencia sobre el VIH/SIDA vy
. envejecimiento
Viernes 19 & 20 de setiembre: Reunion de contactos PHACS de otofio de 2016
21 de setiembre: Retiro del PHACS CAB de otorio de 2016
27 de setiembre: Dia nacional para crear conciencia sobre el VIH/SIDA en
hombres homosexuales

15 de octubre: Dia nacional latino para crear conciencia sobre el SIDA
1 de diciembre: Dia mundial del SIDA
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El lugar donde
siento mas amor y fortaleza es
definitivamente en las reuniones
de mi CAB. Esto es porque
cualquiera que me conoce sabe
que vengo de una familia de 13
hermanas y hermanos,
incluyéndome. No siempre es
facil para mi hablar o confiar en
ellos cuando tengo un problema,
ya sea sobre mis hijos, mi vida
personal o cualquier problema en
general.

NO SE POR QUE, PERO
TENGO MIEDO CADA

rV'Z QUE QUIERO

Y

Pero lo que no sabe mi familia es
que soy VIH positivo. He sido

positivo por casi 1@ anos en
octubre y no les he hablado sobre
mi condicion. No sé por que, pero
tengo miedo cada vez que quiero
hacerlo. Tal vez sea porque
siento que ellos me rechazaran o
no quieren que esté cerca de
ellos. Cualquiera que sea la razon,

J

no les hablaré
sobre mi salud.

Aqui es donde viene mi familia
extendida, el CAB del Hospital de
Ninos de Texas (TCH por sus
siglas en inglés). Cada vez que
tengo un problema, puedo tomar
el teléfono, hacer una llamada y
recibir siempre una respuesta.
Siempre recibo una respuesta, ya
sea si llamo a la Sra. Theresa,
Sra. Gloria, Sra. Shelly, Sra.
Carlis, Sra. Felicia o incluso a la
Sra. Terri. Si por alguna razén no
puedo comunicarme con ninguna
de ellas, siempre puedo contar
con cualquiera de las bellas
mujeres del CAB, ya sea Kimbrae,
Lesley, Dominique o cualquiera de
las seforitas porque puedo
decirles cualquier cosa. Confio en
que no lo escucharé nuevamente
y siempre obtendré la respuesta
que busco porque ellos han
estado alli en los buenos y malos
momentos de mi vida.

Por eso es que mis miembros del
CAB no son solo miembros, son
mi familia. Asi que, iquieren

RECURSOS

CAB

SINUNCA ANTES
SUPE EL
SIGNIFICADO DE
AMISTAD. AHORA
LOSE.

saber por qué siento amor y
fortaleza en la comunidad? Es
porque la TCH es la Comunidad.

Ellos han estado alli desde el
inicio de mi viaje y es gracias a
ellos que he llegado tan lejos. Por
eso, quiero decir nuevamente
gracias a mi familia CAB y del
TCH. Si nunca antes supe el
significado de amistad, ahora lo
sé. Por eso es que amo a mi
comunidad del TCH.

Presentado por: KRM

CONECTESE
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CDC: Detengamos juntos al VIH:

http:

www.cdc.gov/actagainstaids/campaigns/Isht/index.html

Organizaciones del VIH/SIDA de los Estados Unidos
http://www.thebody.com/index/hotlines/other.html

Proyecto Inform:
http://www.projectinform.org

Foros comunitarios POZ:
http://forums.poz.com

Proyecto de SIDA de la Union Americana de Libertades Civiles:
https://www.aclu.org/issues/hiv?redirect=hiv
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Saludos a todas las familias del CAB.
Permitanme aprovechar este espacio del boletin

para decirles que no hay mejor regalo que
podamos darle a nuestros hijos que nuestro
tiempo. Tiempo para pasarlo con ellos; para
jugar, hablar, reir, llorar, comer juntos en
familia, ir al parque, a la playa, incluso de
compras al supermercado, podemos hacer una
aventura de cada momento. Ellos no necesitan
grandes lujos costosos, dinero, el iPad, el
celular; ellos nos necesitan a nosotras, a sus
madres.

Para poder llegar a las memorias de nuestros
hijos, debemos estar presentes en sus vidas hoy
dia. Tengamos una buena comunicacion con
ellos y seamos felices. Durante este verano
debemos salir de paseo con ellos. Necesitamos
ponernos nuestras ropas de baho para ir a la
playa. Ellos no recordaran que estamos gordos,
flacos o que tenemos pequenas venas en
nuestras piernas; ellos recordaran a sus madres
fuertes y sonrientes que jugaron felices con
ellos. Asi que debemos disfrutar del verano con
nuestras familias. jSaludos a todos!

Presentado por: MR
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Se ha publicado el primer ensayo del
estudio AMP Up, El seguimiento de los
jovenes con infecciones del VIH perinatal
desde la adolescencia hasta la adultez: el
protocolo para el PHACS AMP Up, un
estudio de cohortes prospectivo. El
ensayo aparecio en junio en el diario en
linea BMK Open. El equipo de redaccion
estuvo encabezado por  Katherine
Tassiopoulos, una epidemiologa de la
universidad de Harvard.

Es un desafio que los jovenes adultos se
involucren en una investigacion debido a
los cambios importantes que ocurren en
sus vidas durante este tiempo. En este
ensayo resaltamos como el disefio de AMP
Up se acomoda a los estilos de vida y
prioridades de los jovenes adultos, lo que
puede facilitar su participacion en la
investigacion. AMP Up es flexible en
cuanto a como se llevan a cabo las visitas
del estudio. Incluye encuestas en linea,
gue se pueden hacer en casa, en el trabajo
0 en cualquier lugar con una conexion a
Internet. Algunas de las muestras de
laboratorio se pueden incluso recolectar
en casa para enviarlas por correo a la
clinica.

En el ensayo hablamos sobre los pasos
que damos para prepararnos para AMP Up.
Primero, hicimos preguntas a los pacientes
en las clinicas sobre su wuso de
computadoras, teléfonos celulares y el
Internet. Estas preguntas mostraron que
la mayoria de los pacientes usan el
Internet mas de una vez al dia y estan
dispuestos a hacer investigaciones en
linea. También vimos si los participantes
en AMP podian completar el ACASI, que es
la encuesta computarizada utilizada en
AMP. Casi todos los participantes en AMP
pudieron hacerlo. Esta informacion nos
hizo sentir que el uso de encuestas en
linea en AMP Up fue una buena idea.

También hablamos con el PHACS CAB de

jovenes para conocer sus ideas sobre la
mejor manera de organizar las encuestas.

Julio de 2016

El ensayo describe la preparacion del estudio, lo que hemos
hecho hasta ahora y los comentarios iniciales de los
participantes. Algunos de los puntos principales son:

AMP Up ve una amplia gama de temas, incluyendo: la
transicion al cuidado clinico de adultos con VIH, empleo y
educacion, el uso de la atencion médica, salud vy
bienestar, adherencia a los medicamentos del VIH,
calidad de vida, y el comportamiento sexual y abuso de
sustancias. Los participantes llenan las encuestas en
Internet y proporcionan muestras de laboratorio cada
ano, y tienen una visita a la clinica cada tres anos. El
personal de la clinica revisa los cuadros cada ano.

Conforme envejecen, los participantes podrian no
regresar a su clinica. Necesitaremos fomentar las
conexiones directas entre los participantes y el estudio
mismo para mantener el interés. Estamos buscando
obtener el apoyo de los CAB de jovenes y hemos
habilitado un sitio web del estudio, desarrollado
Unicamente para los participantes. El sitio web permite
que los participantes tengan acceso directo a sus
encuestas y proporciona informacion importante que es
Gtil para los jovenes adultos y les permite relacionarse
con otros jovenes con el VIH.

Si compartimos nuestras experiencias en este ensayo, otros
investigadores se pueden beneficiar y ampliar lo que hemos
aprendido. Esto puede permitirles aprender mas con sus
propias investigaciones. También les puede ayudar a brindar
una mejor experiencia para las personas que dedican su tiempo
y esfuerzo a participar en estudios de investigacion.

Presentado por: Julie Alperen y el Centro de Datos y Operaciones
(DOC)
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La razon por la que amo se puede ver de muchas maneras.
Tal vez algunos digan que utilizo la palabra con ligereza y con satisfaccion — pero bacaso €50
no es parte de ser humano?
Asi que cuando digo te amo TRl e e
Significa que admiro algo en t| PP R s n e
Y te conozco -

gapmﬂfb@wevmifi'emﬁ

“Ylo bueno que veo en ti.
- Es por lo que encontré en ti.
Son las razones por las que sé que tienes un gran corazon.
Amo el cielo - B
~Es porque sé que al despertar y verlo de alguna forma de alguna mane"f
La vida sera buena. Sairsies 3
La razon por ta que dlgo que amo a mi fam;l[a y.-a mis amlgos es porque se necesnta una
comuna it : ATl L
“No solo para criar aun niho, : 3
Sino para mantenerlos con los pies en la tlerra
Yo sé que nunca estoy. sola : et
Y atn en mis momentos mas dificiles sé que me aman
 Asi-que la proxima vez que te sientas solo en esta pelea
Piensa en la ultima vez que alguien te saludo
Te abrazé.
Te dio las gracaas
- De alguna forma o manera te estan dl(:lendo
Oye, gracias por ser tu, :
“y por si acalso)_- : AT T e
-'?_Te amo ' g I:=i:;,::':

- ;Presentado por K;m S
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LA COMUNICACION ES CLAVE

Este articulo se refiere a los roles de
los miembros del CAB para reclutar y
retener a los participantes en los
grupos PHACS.

La comunicacion es lo mas
importante para que los participantes
se mantengan interesados. La
comunicacion es mas que el

recordatorio de una cita o un saludo
en una visita de estudio. Siempre
reconozcan a los participantes cuando
los vean, ya sea en una visita de
estudio o en una visita medica
regular. Si usted esta dentro de su
institucion, conozca a las familias de
los pacientes - no solo a los
participantes. En otras palabras,
conozca a los cuidadores de los
participantes, tias, tios, primos e
incluso a los amigos que podrian ser
de ayuda en las vidas de los
participantes. Siempre pregunte o
atienda sus inquietudes, de haberlas.
Trate de no solo preguntar sobre los
problemas médicos. Esto es porque
algunas familias tienen mas que solo
problemas meédicos y estos
problemas pueden impedirles asistir a
las visitas. Algunos participantes solo
necesitan que les escuches. Algunas
familias necesitan apoyo para poder
completar una visita. Esto significa
que usted tendra que acompanarles a
las citas, dentro o fuera de las

instalaciones. El cuidado de los ninos
puede ser una parte importante del
esfuerzo de la participacion. Usted
también puede llevar comida cuando
asista a una visita del estudio.

Siempre comparta lo que aprendio en
una llamada o en una reunion, aun si
no puede participar regularmente en
un CAB. Invitelos a eventos externos
que les proporcionaran informacion o
recursos beneficiosos. Para los
nuevos participantes PHACS, haga lo
mismo que haria con cualquier otro
participante. Recuerde que ellos son
nuevos y pueden estar nerviosos. Si
usted esta comodo, puede ser de
ayuda que comparta su experiencia
como participante. Esto puede ayudar
a alguien a vencer algunos miedos o
estres.

Mis diarias los

actividades con

participantes fluyen bien porque he
estado interactuando con algunos de
ellos durante anos. Yo comparto mi
condicion, cuando es necesario, para
los nuevos. Mi mejor apoyo para
nuestros participantes viene de
nuestro centro a través de nuestro

Investigador principal (Pl por sus
siglas en inglés), equipo de
investigacion, los trabajadores

sociales y el personal médico; es un
esfuerzo en equipo. Basicamente nos
encontramos con ellos donde estén y
alli comenzamos. Lo que mas amo
sobre proporcionar todos estos
servicios a nuestros participantes es
gue puedo ver el resultado de muchas
de sus vidas. Cuidamos de ellos y de
sus familias para que sepan que sus
vidas si importan.

Nuestro centro en el Centro de
diagnostico y tratamiento de ninos
esta organizado para que las familias
puedan utilizar mas de un servicio
durante sus citas. Les ofrecemos un
area para vivir conocida como un
refugio seguro. Mientras estan alli, la
mayoria de los participantes lavan su
ropa, usan las computadoras y dejan
que sus hijos jueguen en el area de
juegos para ninos.

Presentado por: Exzavia

PRIORIDADES SMARTT Y AMP/AMP UP

La meta del Retiro de Directores del
PHACS es para que los directores
del PHACS se reunan y tomen
decisiones sobre la direccion
cientifica futura del proyecto
PHACS. Este ano, el retiro tuvo un
formato ligeramente distinto. En vez
de separar las presentaciones de los
Grupos de trabajo (WG por sus
siglas en inglés) en dos dias, se

Julio de 2016

enfocO cada dia en uno de los
protocolos. El grupo considerd
SMARTT para el primer dia y AMP/
AMP Up para el segundo dia. Los
directores de los WG primero
presentaron sus ideas sobre el
futuro del PHACS desde el punto de
vista de sus WG. Luego, el equipo se
dividio en grupos pequenos para
hablar sobre temas relacionados a

Pagina 17 de 24

cada WG. Los grupos pequenos
intercambiaron ideas sobre las
prioridades futuras del PHACS en la
investigacion. Después de las
sesiones de intercambio de ideas, el
grupo realizo un voto informal sobre
las principales prioridades de
investigacion para el PHACS.

(Continua en la pagina 18)
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PRIORIDADES SMARTT Y AMP/AMP UP

Los doctores Russ Van Dyke, MD y Ellen Chadwick, MD presentaron las nuevas prioridades de la investigacion a los
PHACS CAB y pidieron los comentarios valiosos del CAB durante las llamadas en conferencia de los CAB en abril y

mayo. El Dr. Chadwick repaso las nuevas prioridades de la investigacion SMARTT y el Dr. Van Dyke repaso las
nuevas prioridades para AMP/AMP Up. Estas prioridades dirigiran la agenda cientifica de los PHACS durante los

proximos anos:

SMARTT

Los resultados de embarazo en
madres que nacieron con el VIH
Los resultados pueden incluir
nacimientos prematuros, el
crecimiento del bebé en el vientre y
complicaciones del embarazo. El
equipo ya ha analizado a madres que
nacieron con el VIH. El siguiente paso
es la comparacion de los resultados
del embarazo entre madres que
obtuvieron el VIH durante su vida y
madres que nacieron con el VIH, asi
como la comparacion de los
resultados para los bebés que

nacieron en cada grupo de madres.

Establecimiento de una cohorte
PHACS para mujeres

El equipo estudiara a las mamas
de bebés en la Cohorte dinamica
SMARTT. La cohorte de mujeres
ayudara a los investigadores a
estudiar los factores que pueden
influenciar los resultados de los
bebés nacidos de mamas que
viven con el VIH. El equipo
también vera la inflamacion
durante el embarazo y cémo
puede contribuir en los
resultados de los bebés y en los
resultados de los embarazos.

La exploracion de los resultados
del neurodesarrollo en ninos de 5
anos en relacion a la exposicion a
los medicamentos para el VIH.
El equipo vera diferentes pruebas
para todos los ninos en el
PHACS. Las pruebas  se
concentraran en aspectos como
la audicion, el lenguaje y los
comportamientos. Esto ayudara
a que el equipo tenga un mejor
entendimiento sobre los
problemas cerebrales en todos
los ninos del PHACS

La relacion del ADN con los
resultados del VIH y del tratamiento
del VIH.

Muchas caracteristicas pasan con el

personas al tratamiento del VIH. El
equipo ya tiene el ADN disponible de
los participantes del AMP que
prestaron su consentimiento.

Julio de 2016

Las pruebas para enfermedades
del corazon con un examen
Imagenes por resonancia
magnetica (MRI)

La exploracion de los resultados

del neurodesarrollo en ninos de 5

anos en relacion a la exposicion a
los medicamentos para el VIH.

D ADN. Existen algunos genes en Durante el examen MRI, los El equipo vera diferentes pruebas
nuestro ADN que pueden proteger a médicos pueden ver dentro del para todos los nifos en el

Q_ las personas de ciertas cuerpo para ver los organos, PHACS. Las  pruebas se
enfermedades. También hay genes en vasos sanguineos y otras concentraran en aspectos como

E el ADN que hacen a las personas mas funciones corporales. Un MRI la audicion, el lenguaje y los

susceptibles a ciertas enfermedades. especializado también nos comportamientos. Esto ayudara

< El equipo vera si hay algun factor permite ver la estructura y a que el equipo tenga un mejor
genético que pueda influenciar los funcion del corazon. Esto entendimiento sobre los

" resultados en los participantes del permitira que encontremos problemas cerebrales en todos

Q_ PHACS. Los resultados pueden ser de evidencia temprana de los ninos del PHACS.
comportamiento, médicos o de enfermedades al corazon y a los

2 desarrollo. El equipo explorara los vasos sanguineos mucho antes
factores genéticos que puedan de que devengan en

< influenciar la respuesta de las sintomaticos.

Los WG ayudaran a determinar las mejores formas de avanzar con
estas ideas prioritarias. Revisaremos nuestro avance durante el

Retiro de Directores de la primavera de 2017.

Presentado por: Los doctores Russ Van Dyke y Ellen Chadwick. |
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Publicaciones

Los efectos a largo plazo de la exposicion antiretroviral in
utero: funcion sistolica y diastolica en los jovenes expuesto al
VIH. Este manuscrito esta en AIDS Research and Human
Retroviruses. El autor principal es Vitor Guerra, MD.

Desde el ultimo Boletin del

PHACS CAB en enero de 2016, el
PHACS ha hecho las siguientes
contribuciones:
“Exposicion al atazanavir in Gtero y neurodesarrollo en
infantes: Un estudio comparativo de seguridad.” Este
manuscrito esta en AIDS. La autora principal, Ellen Caniglia, es
candidata al doctorado en la Facultad de Salud Pablica T.H. Chan
en Harvard y es miembro del Grupo de trabajo de exposiciones
maternas.

manuscritos aceptados
en revistas cientificas y

abstractos presentados

en conferencias “La exposicion a la violencia y resultados virologicos e

inmunologicos en los jovenes con VIH perinatal en el Estudio
de cohortes del VIH/SIDA pediatrico.” Este manuscrito esta en
el Journal of Adolescent Health. La autora principal, Deb Kacanek,
ScD, es una cientifica de investigacion en la Facultad de Salud Publica T.H. Chan en Harvard y es Copresidenta del
Grupo de trabajo de exposiciones maternas.

“Las variantes de riesgo renal APOL1 estan asociadas con la enfermedad cronica de rifiones en nifos y
jovenes con infeccion del VIH perinatal.” Este manuscrito esta en el Journal of Acquired Immune Deficiency
Syndromes. La autora principal, Murli Purswani, MBChB, es la investigadora principal del Centro Hospitalario de
Bronx-Lebanon y es miembro del Grupo de Direccion Cientifica (SLG por sus siglas en inglés).

“Resistencia a los medicamentos antiretrovirales en ninos y jovenes con VIH perinatal en los Estados
Unidos.” Este manuscrito esta en la revista Clinical Infectious Disease. El autor principal, Russ Van Dyke, MD, es el
Presidente de Protocolo de AMP y Copresidente de Protocolo de AMP Up. También es el investigador principal del
Centro de Coordinacion del PHACS en la Universidad de Tulane.

“El seguimiento de los jovenes con infecciones del VIH perinatal desde la adolescencia hasta la adultez: el
protocolo para el PHACS AMP Up, un estudio de cohortes prospectivo.” Este manuscrito esta en BMJ Open. La
autora principal, Kathy Tassiopoulos, DSc, es la Copresidenta de Protocolo de AMP Up y Copresidenta del Grupo de
Trabajo de Adolescentes y Jovenes Adultos.

“El estudio PHACS SMARTT: determinacion de la seguridad de la exposicion in Utero a los medicamentos
antiretrovirales.” Este manuscrito esta en Frontiers in Immunology. El autor principal, Russ Van Dyke, MD, es el
Presidente de Protocolo de AMP y Copresidente de Protocolo de AMP Up. También es el investigador principal del
Centro de Coordinacion del PHACS en la Universidad de Tulane.

“El crecimiento a los dos anos de edad en nifos no infectados y expuestos al VIH en los Estados Unidos por
trimestre de iniciacion antiretroviral materna.” Este manuscrito esta en Pediatric Infectious Disease Journal. La
autora principal, Denise Jacobson, PhD, es una cientifica principal de investigacion en la Facultad de Salud Publica
T.H. Chan en Harvard y es Copresidenta del Grupo de trabajo de Nutricion, Crecimiento y Metabolismo.

Abstractos

Este abstracto fue presentado en la Sociedad Internacional de Neuropsicologia en Boston, Massachusetts del 3 al 6
de febrero de 2016:

“Las asociaciones de la memoria y la funcion ejecutiva con la funcion académica y adaptativa entre los
jovenes con exposicion al e infeccion del VIH perinatal.”

(Continua en la pagina 20)
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Abstractos (Continuacion)

Estos abstractos se presentaron en la 23.? Conferencia sobre retrovirus e infecciones oportunistas (CROI 2016) en Boston,
Massachusetts del 22 al 25 de febrero de 2016:

e “Evaluacion longitudinal de la deficiencia del lenguaje en los adolescentes expuestos al VIH perinatal.”

e “Volumenes cerebrales, severidad de la enfermedad del VIH y uso de sustancias en los jovenes perinatalmente
infectados.”

e “Riesgo de ARV para las deficiencias del habla y del lenguaje en ninos HEU a los 3 y 5 anos.”
e “Efectos a largo plazo sobre el ganglio basal en los jévenes con infeccion del VIH perinatalmente adquirida.”
e “Las dinamicas del VIH-1-ADN durante una década o mas de supresion viral en la infeccion perinatal.”

Este abstracto fue presentado en la Reunion de la Sociedad Biométrica Internacional de Primavera de 2016 de la Region
Norte Americana Oriental en Austin, Texas, del 6 al 9 de marzo de 2016:

e “Un cuento aleccionador: la aplicacion del analisis de mediacion a los datos censurados de supervivencia.”

Este abstracto fue presentado en el 2.° Taller sobre la Transicion Adolescente, Iniciativa de Colaboracion para la
Educacion e Investigacion Pediatrica del VIH en Budapest, Hungria, el 6 de abril de 2016:

e “Los jovenes mayores perinatalmente infectados con el VIH tienen conteos de CD4 mas bajos, mas viremia y
eventos clinicos.”

Estos abstractos fueron presentados en el 20.° Taller internacional sobre bases de datos de observacion del VIH (IWHOD
por sus siglas en inglés) en Budapest, Hungria, del 7 al 9 de abril de 2016:

e “Los jovenes mayores perinatalmente infectados con el VIH tienen niveles de CD4 mas bajos, mas viremia y
eventos clinicos.”

e “3iEs mas riesgosa la transmision de madre a hijo en las mujeres pernitalamente infectadas con el VIH?”
e “Andlisis de mediacion para los datos censurados de supervivencia: aplicaciones para la investigacion del VIH.”

e "“El seguimiento de los jovenes perinatalmente infectados con VIH en la transicion de adolescencia a la
adultez.”

Este abstracto fue presentado en la Conferencia del Instituto para el avance de la atencion médica (IHA por sus siglas en
inglés) de Educacion Sobre la Salud en Irvine, California, del 4 al 6 de mayo de 2016:

e “La gota humilde de sangre: Desarrollo de videos de pizarra blanca para la retencion en el Estudio de Cohortes
de VIH/SIDA Pediatrico.”

Este abstracto fue presentado en la 11va Conferencia internacional anual sobre la adherencia al tratamiento y prevencion
del VIH de la Asociacion Internacional de Proveedores del Cuidado del SIDA (IAPAC por sus siglas en inglés) en Miami,
Florida, del 8 al 1@ de junio de 2014.

e “La no adherencia y no supresion de la carga viral en todas las etapas del desarrollo adolescente en los
jovenes en los Estados Unidos con el VIH perinatalmente adquirido en el Estudio de Cohortes del VIH/SIDA
Pediatrico: Un analisis longitudinal.”

Este abstracto fue presentado en la Conferencia de Arte de Historietas en San Diego, California, del 2@ al 24 de julio de
2016:

e “Las historietas y la salud: La salvacion de vidas y la prevencion de enfermedades.”
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RESUMEN PARA LOS PARTICIPANTES

RESULTADOS DE LOS CAMBIOS EN EL TRATAMIENTO DESPUES DEL
PCS FRACASO DEL TRATAMIENTO EN JOVENES INFECTADOS CON VIH

La mayoria de los nifios con VIH reciben terapia antirretroviral combinada (TARc). El fracaso del tratamiento antirretroviral TARc
puede ocurrir cuando los medicamentos contra el VIH no estan controlando el virus lo suficientemente bien. Quisimos ver cdmo
se atendio a los nifios con tratamiento fracasado y como respondieron al tratamiento.

QUIEN 1993 2012
PARTICIPO

QUE
HICIMOS

Los medicamentos para el VIH
pueden contribuir a controlar el VIH.

QUE
ENCONTRAMOS

QUE 5
APREDIMOS -n

CO051. Fairlie L, et al. CD4+ y resultados de carga
viral en estrategias de cambio de terapia
antirretroviral después de fracaso virologico de la
combinacién de terapia antirretroviral en jovenes
infectados perinatalmente con VIH en los Estados

Nos fijamos en 2,373 jovenes infectados con VIH que recibieron TARC.
Todos los jovenes estuvieron en el Grupo 219C del estudio de Estudios
Clinicos de SIDA Pediatrico o en PHACS entre 1993y 2012.

La carga viral del VIH es la cantidad de VIH en la sangre. Las células
CD4 son un tipo de célula que ayuda a proteger el cuerpo contra
infecciones. Cuando los medicamentos para el VIH funcionan bien, las
células CD4 aumentan y la carga viral disminuye. El fracaso del
tratamiento puede ocurrir cuando los medicamentos para el VIH no
controlan el VIH. Los jévenes con tratamiento fracasado pueden
necesitar nuevos medicamentos. Quisimos saber cdmo respondieron al
tratamiento, por lo que nos fijamos en los medicamentos y la gestion de
los jévenes con tratamiento fracasado.

La Tarc fracasé en alrededor del 40% de los jovenes en el estudio.

Encontramos que de esos jévenes cuyo tratamiento fracaso:

e Alrededor del 84% se mantuvo en su primer tratamiento con

medicamentos cuando los medicamentos dejaron de controlar su

VIH;

La mayoria presentd fracaso del tratamiento antes del afio 2007;

o Un ano después del fracaso de la TARCc, los jovenes que cambiaron
a un nuevo tratamiento con medicamentos presentaron mejoras;

e Los jovenes que suspendieron todos los antirretrovirales tuvieron la
mayor caida en sus células CD4. Quiere decir que estos jovenes
corrieron mayor riesgo de empeoramiento de la enfermedad.

Encontramos que, si la TARc fracasa en un joven, es mejor cambiar a
medicamentos nuevos. Sin embargo, si no estan preparados para
cambiar el tratamiento o necesitan tomar sus medicamentos de mejor
manera, es seguro continuar temporalmente con el tratamiento actual o
cambiar a un tratamiento mas simple siempre que se les observe
diligentemente. Este estudio nos dio informacion valiosa sobre los
jovenes cuyos medicamentos ya no controlan su VIH.

Para mas informacion, contacte a:
Claire Berman | Directora, Educacion para la Salud y Comunicaciones

Unidos. SIDA 2015 mfﬁf?‘f“l‘" nsitues o Heat cberman@hsph.harvard.edu | 617-432-1853

http://www.ncbi.nIm.nih.gov/pubmed/26182197
Julio de 2016
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Factor de desviacion: Cualquier caracteristica o factor ajeno al tratamiento que
pudiera afectar los resultados del ensayo clinico.

Grupo de control: En la mayoria de ensayos clinicos de comparacion, un grupo de los
participantes recibe un medicamento experimental mientras que otro grupo (el
grupo de control) de participantes recibe el tratamiento normal.

Discriminacion: El tratamiento injusto de una persona o grupo en base a un
prejuicio.

Brazo del estudio: El grupo de tratamiento o placebo en un ensayo clinico puede ser
considerado un brazo del estudio.

Carga viral indetectable: El resultado de una prueba de carga viral que muestra que
la cantidad del virus en la muestra de sangre es demasiado baja para ser detectada
en el laboratorio. Una carga viral indetectable usualmente muestra que el
tratamiento es eficaz y que el riesgo de progresion de la enfermedad en la persona

PRUEBA

Instrucciones: Tome una prueba utilizando los articulos de este boletin. La clave de respuestas esta en la pagina 24.

1. ;Queé grupo esta realizando una intervencion de 4. Del resumen de los participantes publicado en el

tres partes para la reduccion del estigma del VIH boletin, si un joven falla el cART, yqué se deberia
a los trabajadores del cuidado de la salud? cambiar?
A. Grupo 5, Los Angeles A. Una casa nueva
B. Grupo 12, Fort Lauderdale B. Medicamentos antiguos
C. Grupo 14, Jacksonville C. Comida nueva
D. Grupo 19, Houston D. Medicamentos nuevos
2. De acuerdo con un miembro del CAB, jcual es el 5. Una de las nuevas prioridades de AMP/AMP Up
mejor regalo que las madres pueden darle a sus es analizar qué tipo de enfermedad con un MRI.
hijos? ;
A. Corazon
A. Escuela B. Cerebro
B. Tiempo C. Seno
C. Queso D. Ovario
3. Una de las nuevas prioridades SMARTT es la de 6. Desde el ultimo boletin, jcuantos manuscritos
crear una cohorte de ; fueron aceptados en revistas cientificas?
A. Misterio A. 16
B. Hombres B. 10
C. Personas mayores C. 8
D. Mujeres D. 156
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Esta es una de mis favoritas. Puede utilizarla con una
PASTA DE PESCADO ensalada, para hacer sandwiches o es mejor servirla
como un aperitivo con tortilla de maiz o galletas de
soda. Yo no mido los ingredientes. Agregue los ingredientes a su gusto y dependiendo
del nimero de personas que disfrutaran de la pasta de pescado. Yo prefiero utilizar
un pescado blanco, pero usted puede utilizar cualquier pescado que prefiera siempre
que retire todas las espinas. Puede utilizar cualquier aderezo que desee para su gusto.
Yo utilizo todo lo que tengo en mi alacena que sé que le dara algo de sabor a la pasta.

Ingredientes (mida a su gusto): Preparacion:

e Pimienta negra e Hierva el pescado con cualquier aderezo (por ejemplo: sal, pimienta,
e Salsa Worcestershire ajo en polvo, etc.). El tiempo depende del tamano y el tipo de
e Cebollas (picadas) pescado.
e Adobo e Escurra el agua y retire el pescado.
e Mayonesa e Mezcle el pescado utilizado un tenedor o un procesador de alimentos.
e Crema agria Mezcle el pescado hasta que pueda esparcirlo.
Presentado por : Delia o Combine con los demas ingredientes.
GALLETAS CON CHISPAS DE CHOCOLATE
Ingredientes: Preparacion
e Vutazade harina « Rocie una lamina para hornear galletas con
1 cucharadita de bicarbonato mantequilla o aceite.
e 1 cucharadita de sal e Precaliente el horno a 350 grados.
« 2 barras de mantequilla o Caliente la mantequilla en el horno
e 3 taza de azlcar microondas por 1 minuto.
e 3 tazas de azlicar rubia e Mezcle la harina, el bicarbonato y la sal.
envasada e En otro recipiente, bata la mantequilla derretida, el azucar, el
e 1 cucharadita de extracto de azucar rubia, vainilla y extracto de almendras hasta que la
vainilla mezcla esté cremosa.
e 1 cucharadita de extractode ® Lentamente agregue un huevo a la vez en la mezcla de mantequilla.
almendras e Agregue una medida de la mezcla de harina a la vez en la mezcla de
e 2 huevos grandes (opcional) mantequilla hasta que todos los ingredientes estén combinados y luego
e 2 tazas de chispas de mezcle las chispas de chocolate en la mezcla.
chocolate semidulces e Utilice una cuchara para colocar la mezcla en la lamina para hornear
o 1 taza de almendras rayadas galletas aceitada, asegurandose de que las galletas estén separadas.

o 1tazadepacanasrayadas * Espolvoreelasalmendrasy las pacanas en cada galleta.
e Hornee en el horno por 8 minutos o hasta que las galletas estén doradas.

Presentado por : Kim

CLAVE DE RESPUESTAS DE LA PRUEBA

1)A 2)B,3)D,4)D,5) A, and 6)C

Sirvase enviar todas las preguntas, comentarios y sugerencias para el Boletin del CAB a Megan Reznick a
MeganReznick@westat.com.
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