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DE NUESTRAS PRESIDENTAS DE cABA

Como Presidenta del PHACS CAB, me da
mucho gusto y me honra agradecerles por
elegirme para ayudar a hacer cambios
positivos en la epidemia del VIH/SIDA.
Después de haber trabajado en el area por
muchos afios, estoy ansiosa por ver que
otros se involucren, y empiecen a informar y
dar fuerza a aquellos que los rodean y que
puedan estar infectados o afectados por VIH/
SIDA.

Busco fuerza y poder darles fuerza a otros,

fortalecerme y fortalecer a otros y desarrollar
relaciones para avanzar. Tomaré recomendaciones como Presidenta y
espero tener un impacto positivo en las vidas de los demas. Espero
conquistar esta epidemia contra la que luchamos dia a dia. No sé lo que
nos traera el futuro, pero creo que hay esperanza para el futuro de la
investigacion del VIH/SIDA. Nuevamente, les agradezco por elegirme como
Presidenta.

Dolores, Presidenta del PHACS CAB

Saludos, mis compafieros del CAB, o mejor
dicho, mi nueva familia. Queria decirles "hola"
y contarles un poco sobre quién es, Kim.
Primero que nada, soy madre, hermana
mayor de ocho hermanos y miembro del CAB
en el Hospital de Nifios de Houston, Texas.
Soy una persona sencilla. Me gusta cocinar,
pescar y tejer.

iQueria tomar este rol para poder ser fuerte y

ser una luchadora impactante en esta causal!

Mi suefio es vivir lo suficiente para estar aqui

cuando haya una cura. Soy una persona

abierta al 90%, asi que iaqui estaré si me necesitan! El miedo trae consigo
casos severos de “hubiera, debiera, pudiera”. Todos empezamos con un
poco de miedo, pero juntos no solo rechazamos el miedo, isino que le
mostraremos al mundo lo fuertes que pueden ser nuestras voces!

Mi palabra del mes es escapismo. La definicién de escapismo es el escape
de realidades a través de ensuefios u otras distracciones mentales.

Kim, Vicepresidenta del PHACS CAR
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PERFILES DE LOS MIEMBROS
DE PHACS

Kristi Stowers,

Kristi es Coordinadora de estudios
en el Centro 14—La Universidad de
Florida en Jacksonville y la
Presidenta del Grupo de
Coordnacién de Estudios.

Mi nombre es Kristi y soy la
Coordinadora de Investigacidn
Clinica Principal en el Centro para
VIH/SIDA, Investigacién, Educacién
y Servicio de la Universidad de
Florida (CARES de la Universidad de

Florida) en la Universidad de
Florida, Jacksonvile en Jacksonville,
Florida. Mi formacién fue en Salud
Comunitaria y Publica, Enfermeria y
Educacion Sanitaria. Estoy
trabajando actualmente en terminar
mi maestria en Salud Pudblica. Mi
pasiéon es la Salud Publica;
especificamente Salud Maternal vy
del Nifio. En 2008 tomé la decisidon
de cambiarme a Enfermedades
Pediatricas Infecciosas y fue una de
las mejores decisiones que he
tomado. Nunca hubiera adivinado
hace 15 afios que estaria
trabajando en investigacién vy
disfrutandolo de corazén. La
investigacion se ha convertido en
algo que es muy interesante para
mi y sobre lo que siento gran
pasién. Hace seis afnos empecé a
trabajar en el estudio de PHACS,
especificamente, SMARTT. Dos afios
después, fui lider del estudio y hace
un afio me converti en Presidenta
Coordinadora de Estudios. Una de
mis metas este afio es fortalecer el
PHACS CAB. Desafortunadamente,
esto ha sido un desafio en mi centro
debido a que las familias se sienten
incdbmodas con la revelacién.

He sido muy afortunada de estar
involucrada con el PHACS casi
desde el comienzo. He estado

Stephanie

trabajando en el estudio PHACS
desde 2008. Disfruto ser parte de la
investigacién y de hablar sobre Ia
importancia de participar en la
investigacion. Disfruto trabajar con
las familias y mostrarles que aun
pueden tener un futuro normal con
cambios menores. Trato de informar
a las familias de la investigacion y
explicar los beneficios. Espero que
mis esfuerzos rindan un mayor
impacto en la investigacién de VIH.
Seria suficiente para mi aunque sea
brindar conocimiento y ayudar a las
familias a sentir menos el estigma y
tener un pequefio impacto. Me
gusta mucho tener esta conexion
con las familias en mi centro en
PHACS. Ha sido maravilloso poder
ver a los bebés crecer hasta ser
nifos y a los nifios crecer hasta ser
adolescentes y a los adolescentes
convertirse en adultos.

La familia es lo mas importante
para mi. Me gusta pasar mi tiempo
libre con mi familia y amigos. Mis
pasatiempos incluyen ir de
compras, viajar y Disney World.
También me gusta la reposteria, ver
futbol (Vamos FSU!! Sin embargo, a
mi me paga UF) y jugar tenis.

Soy una sobreviviente del virus por veintitrés afios y he tenido el placer de trabajar
en la investigacidon durante los Ultimos diez afios. Soy la madre de un nifio que nacié
positivo. El es la razén por la cual escogi involucrarme porque cuando nacid, no habia

(Continua en la pagina 3)
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muchos medicamentos disponibles para nifios, ademas de AZT. Decidi que queria
ayudar a mi hijo a vivir. Esa fue la puerta que se abrié para unirme y aprender sobre
la investigacidon. Durante este tiempo, me presentaron a una bella dama llamada
Anna Wyman, quién me tomo de la mano y me llevé a mi primera conferencia en
Washington. En ese momento, ella era parte del Grupo de Estudios Clinicos de SIDA
Pediatrico. Después de escuchar las historias compartidas, yo sabia que debia formar
parte de esto. Desde ese dia, he dado mi tiempo y he participado activamente no solo
en la investigacidn pediatrica, sino en otras partes de la red del VIH/SIDA.
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PERFILEQ DE LOS MIEMBROS DE PHACS
(CONTINUACION)

Decidi que mi trabajo aun necesitaba que hiciera mas, asi que escogi primero decirle a mi familia que seria
honesta sobre mi condicidn positiva. Fue una de las decisiones mas dificiles que he tomado, pero si ayudaria a
otros a hacerse las pruebas, realmente valdria la pena. En un momento tuve que dejar de hablar sobre mi
condicidon aqui en Miami porque mi hijo no estaba preparado para que sus amigos conocieran su situacion.
Empezd a malgastarse y sentia que las personas sabrian acerca de él, asi que llevé mi historia de gira. Me
dijeron que él estaba en un punto en el que los medicamentos que le daban habian dejado de surtir efectos y
que no habia mucho que pudieran hacer por €I, pero debido a mi participacion en la investigacion, encontré
uno que funcionaria para él. El tendra veintitrés anos en setiembre y es indetectable. Debo la vida de mi hijo a
la investigacion y es por ello que es tan importante para mi continuar participando activamente en la
investigacidn, con la esperanza de que otra madre pueda compartir su momento de felicidad como lo hice yo.

El cuerpo: Como decirle a otros que tienes VIH/SIDA:
http://www.thebody.com/index/telling.html

Mi mama tiene VIH:
http://www.xilef.net/mymumhashiv/MyMumHasHIV-Web.pdf

Red de Mujeres Positivas: Revelar tu condicion de VIH:
http://pwn.bc.ca/hiv-community/disclosing-your-hiv-status

Es bueno hablar: Como compartir tu diagnéstico con tus hijos:
http://ppclondon.org.uk/downloads/good2talk.pdf

Medicamentos para el SIDA: Decir o no decir: Revelacién de tu
condicion de VIH:
http://www.aidsmeds.com/articles/Disclosure 7568.shtml

Los nifios hoy: Como hablar con tus hijos sobre asuntos dificiles,
VIH/SIDA:
http://www.childrennow.org/index.php/learn/twk aids

Comité de accion SIDA: Revelacion:
http://www.aac.org/get-info/health-library-topics/disclosure-telling-
others.html

El proyecto de bienestar: Co6mo hablar con tus hijos sobre tu condicién de VIH o la condicion de VIH
de tus hijos:
http://www.thewellproject.org/en US/Womens Center/Talking With Your Children About Your Status.jsp
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TECTIMONIOS DE REVELACION

Mi historia de revelacidon es solo una de muchas que en mi corazén nunca debid suceder, sin embargo sucedio
hace 15 afios. Me enteré de que tenia VIH a los tres meses de embarazo. Para muchos como yo, por un breve
instante estuve mas que feliz, hasta que el médico me informd que era positiva. Le dije que debia haber un
error porque yo no era ese tipo de chica, pero en realidad, quién es ese tipo. El chico de quien yo estaba
locamente enamorada era bisexual y yo no tenia idea. La razén por la que comparto mi historia es porque no
quiero que nadie mas esté en la oscuridad como yo. Si amas a alguien, hazte la prueba; puede salvarte a ti o

a alguien que amas.

Recientemente, mi hija
espontaneamente decidid revelar
su condicion de VIH a algunos
amigos en la escuela. Aunque ya lo
habiamos revelado completamente
a nuestra familia y amigos
cercanos, no lo habiamos hecho en
su escuela. Sin embargo, ella sintié
que era importante para ella que
sus amigos supieran sobre su
condicion y les dio la noticia. Asi
cuenta ella cdmo le fue (con las
correcciones de gramatica vy
puntuacion de Mama):

Un dia estuve jugando con mis
amigos durante el recreo y tropecé
y cai sobre el asfalto. Mi rodilla
comenzé a sangrar
abundantemente y me dolia. Mis
amigos corrieron hacia mi vy
trataron de ayudarme a limpiar mi
pierna. Les dije que estaba bien y
que no necesitaban ayudarme; solo
necesitaba que me ayudaran a
levantarme. Uno de ellos siguid
tratando de ayudarme vy de
alcanzar mi pierna, asi que le dije
que no tocara mi sangre ni la
sangre de otros. Luego fui donde la
enfermera y me limpiaron y me
pusieron una bendita adhesiva.
Cuando regresé, estabamos en la
cafeteria.

Todos me preguntaban: "éPor qué
actlas tan raro? ¢éPor qué no
podiamos tocarte la rodilla? Era
solo un poco de sangre, no es gran
cosa".

Yo les respondi, "Si es gran cosa.
Nunca debes tocar la sangre de
otra persona porque no sabes lo
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que pueden tener". Pude darme
cuenta de que no estaban
prestando mucha atencién y creian
que no tenia sentido lo que decia.
iFue frustrante porque es como que
los chicos no saben nada! Senti la
necesidad de hablar con las
personas sobre el VIH y esas
cosas—como contagiarte y cdmo no
contagiarte. Quizds simplemente
subir al escenario de la escuela y
hablar sobre ello o algo asi, pero no
podia. Si me subia al escenario asi
a la hora del almuerzo podria
meterme en problemas. Y, ademas,
estaria muy nerviosa para hacerlo
yo misma. Puedo subirme al
escenario y hacer cosas con otras

personas, ipero yo sola me pondria
muy nerviosa y empezaria a sudar
mucho y sentir que tengo que ir al
bafio! Asi que decidi solo contarle a
mis amigos en vez de decirles a
todos.

"Chicos", dije. "No se asusten ni le
cuenten esto a toda la escuela". Me
dije a mi misma, cadlmate vy
reldjate. "Tengo algo que decirles.
Tengo VIH".

Se vieron sorprendidos. "éCémo lo
contrajiste?", preguntaron.

Dije, "Mi mama tuvo VIH y, no sé.
yo también lo contraje ".
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¢Qué pasa si tocas a alguien?"

"Si toco a alguien, no se contagia.
Pero no deberian tocar la SANGRE
de otra persona, porque el VIH esta
en la sangre".

"¢éQué pasa si no sabes que lo
tienes? ¢Podriamos tenerlo?"

"No, lo sabrian si hubieran hecho

&Chicos,” dige. “No se
asusten ni le cuenten esto a
+oda la escuela”. Me dije a Mi
MmisSma, cilmate y reldjate.
&Tenqo algo que decirles.
Tengo VIH. ”

algo que podria causarlo. Como
nacer con ello o tener relaciones
sexuales [nota de mama: hemos
hablado de sexo, ipero nunca usé
esa palabra y no sabia que ella la
sabia! Esa es una conversacién en
si misma...] sin usar proteccién o
compartir inyecciones. Puedes ir al
médico y él te dird si lo tienes."

"¢Cémo lo contrajo tu mama?"
"No lo sé", dije. "No importa como.
Aunque uno tenga VIH, puede

seguir siendo una persona normal."

(Contintda en la pagina 5)
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TECTIMONIOS DE REVELACION
(CONTINUACION)

Aunque les dije a mis amigos que
tengo VIH, todo estaba bien. Todos
actuaban de Ila misma manera.
Bueno, no todos. Mary empezd a
portarse rara conmigo. Cuando yo
entraba al bafo, ella se iba.
Cuando teniamos laboratorio en
ciencias, ella se iba con otra
companera. Afuera, ella jugaba con
otros amigos pero no conmigo. Yo
sabia que era por mi VIH, pero no
podia probarlo.

Un dia tuve suerte durante el
recreo. Mis alergias me estaban
molestando y tuve que dejar de
jugar para sentarme. Mis ojos
empezaron a lagrimear asi que
estuve sobandome los ojos y eso.
Mary vino donde mi y dijo: "Vi que
dejaste de jugar. Estas llorando?"

"No estoy llorando," dije.
iTus ojos estan

"iSi, lo estas!
llorosos!" dijo.

Antes de que pueda explicarle que
eran mis alergias, ella dijo, "Esta
bien. Yo sé lo que estd mal. Estéas
triste porque ya no quiero jugar
contigo, écierto?"

Le dije: "éPor qué no quieres ser mi
amiga? ¢Es por el VIH?"

"iYo SOY tu amiga!" dijo. "Solo
quiero que no me toques, eso es

Mi hija termind el primer grado la
semana pasada y ambas estuvimos
llenas de sentimientos encontrados
por muchas razones. Aunque estoy
contenta de que lo superard, me
apena decirle adiés a su maestro.
El ha sido un educador fenomenal,
asi como un buen amigo para
nosotras. El Sr. T (para proteger su
privacidad) tiene una verdadera
pasion para educar a los nifios,
especialmente estudiantes de
lenguas extranjeras. El busca la
manera de ayudar para que el
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todo. Mi mama dice que si alguien
tiene SIDA, mantente alejado de
ellos. Ellos te pueden contagiar y
puedes morir enseguida. Yo no
quiero contagiarme y quiero ser tu
amiga, solo que no de la forma
normal."

"No necesito una
amiga una que tenga
edo de estap | |

S

NO lo podia creer. "iTu mama esta
equivocada!" dije. "Ella no entiende
el VIH. {Verdaderamente crees que
alguien se va a morir en 5
segundos si alguien con VIH le
toca? ¢Entonces por qué no estas
muerta? Te he tocado durante todo
el afio escolar. {Por qué no esta
muerta la maestra? ¢Por qué no
estd muerta toda la clase?

"No lo sé..." dijo.

aprendizaje sea divertido y
estimulante para sus alumnos. El
se abre a ellos y comparte historias
personales para que sus lecciones
cobren vida y utiliza la tecnologia
habitualmente y en formas no
convencionales para ayudar a los
nifios a ser mas conocedores. El
enfatiza la importancia de |la
sensibilidad "ecolégica" en una
variedad de proyectos a lo largo del
ano. Ademas, trata a sus alumnos
con respeto y expresa una
preocupacién genuina por su
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No dejé que terminara. "Tu vas al
médico, écierto?" le pregunté.

"Si" me dijo.

"Bueno, ¢el médico te dijo que
tienes VIH? No, no lo hizo. No es
facil de contraer. Preguntale a tu
médico si no me crees".

"Mi mama es inteligente," dijo. "Ella
no mentiria sobre esto".

"Tal vez no mentiria, pero incluso la
gente inteligente se puede
equivocar", le dije. "Lo que dijo tu
mama no es cierto. Mira, si no me
quieres tocar, entonces no quiero
que seamos amigas. No necesito
una amiga que tenga miedo de
estar conmigo".

"iYo SI quiero ser tu amiga!" dijo.
"Pero, éesta bien si solo te toco un
poco? Mi mama dijo que si juego
contigo, debo tener cuidado".

Igual pensé que era una tonteria,
pero decidi ser agradable. "Esta
bien", le dije. "Podemos seguir
siendo amigas. Solo deja de andar
tan asustada sobre esto".

"Prometo que trataré", dijo.

No sé si puedo confiar en ella, pero
le daré otra oportunidad.

felicidad y bienestar. Yo creo que
esta es la razoén por la cual mi hija
lo selecciond como la primera
persona fuera de la familia vy
amigas mas cercanas a la que
revelaria su afeccién de VIH. En
eso, él siempre sera una "primera"
persona especial para nosotras,
incluso aparte de sus demas
atribuciones positivas.

(Continda en la pagina 6)
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TESTIMONIOS DE REVELACION

Un dia, mi hija decidié que queria
contarle a su maestro, el Sr. T,
sobre su condicién. No estaba
segura al principio si hablaba en
serio o si era algo que dijo por
decirlo. Pero luego lo menciond de
nuevo. Y otra vez. Y otra vez. Se
convirti6 en algo que mencionaba
todos los dias. Ella estaba
convencida de que él no tendria
ningun problema con su diagndstico
y considerd seriamente compartirlo
con él. Yo no estaba segura de qué
pensar. Después de todo, aunque no
se requiera la revelacion donde
vivimos, yo ya habia informado
voluntariamente al Director Médico
de nuestro distrito escolar. No vi la
necesidad de compartir también con
las personas en el local de su
escuela. Pero tampoco queria
censurar a mi hija.

Después de discutirlo largamente,
decidimos que ella y yo nos
reuniriamos con su maestro durante
su periodo de conferencias dentro de
los siguientes dos dias para
decirselo. Escogimos esa fecha
porque ella sintié que era urgente
hablar de ello, pero la politica del Sr.
T era que necesitaba un aviso
minimo de 24 horas para programar
las reuniones con los padres y evitar
conflictos de horarios. Esto me dio
un dia para enviarle un correo
electrénico y programar la reunion.

Pero, asi es la vida. El siguiente dia

fue loco, loco, loco en el trabajo, y
se me pas6d totalmente enviarle el
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correo electrénico hasta que llegué a
casa esa noche. Le envié el correo
electrénico y esperé lo mejor. Pero
no recibi una respuesta sino hasta el
dia siguiente (el dia de la esperada
reunién). En su mensaje, él
menciond que no habia leido mi
mensaje hasta que regres6 a su
clase esa mafiana vy,
desafortunadamente, ya habia
programado una reunidon con otro
padre. ¢Podriamos pasar la reunion
para el dia siguiente?

Wi  corazon
£sta no era la Manera como

latia rapido.

4o habia planeado +odo”.

Se me rompid el corazén cuando lei
sus palabras. Mas temprano esa
manana, cuando dejé a mi hija en la
escuela, ella me recordd muy
contenta que hoy era el dia de
nuestra reunién "portante" con su
maestro y me dijo que no llegue
tarde. "Si", le escribi. "Nos podemos
reunir mafana. Disclulpeme por
escribir tan tarde; mi hija realmente
queria reunirse hoy dia, pero
entiendo que usted ya tiene un
compromiso. Por favor digale que no
podré ir hoy dia. Gracias por darnos
la oportunidad."

Esa tarde, cuando fui a recogerla,
ella vino saltando a mi auto, se
subié y casualmente menciond,
mientras se ajustaba el cinturén de
seguridad, "Le dije al Sr. T."

"¢Hiciste qué?" fue mi respuesta.

"Le dije que tengo VIH. Me dijo que
no podias venir hoy dia, asi que
decidi decirselo."
"¢Qué paso? <(Qué
pregunté.

dijo?" le
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(CONTINUACION)

"Estuvo bien. ¢Podemos parar en
Smoothie King?" dijo
despreocupadamente. Mi corazdn
latia rapido. Esta no era la manera
como yo lo habia planeado todo. Yo
queria estar alli para tener una
discusién armada de mi material
impreso de VIH, una lista de
direcciones de paginas web sobre
VIH y estar mentalmente preparada
para responder preguntas.
Claramente, eso no iba a suceder.
¢Ahora qué?

Al dia siguiente, recé camino a la
escuela para la reunidn, que ahora
pareciera que seria en vano. Me
registré en la oficina y el Sr. T llegd
puntualmente, como siempre, y me
saludé con una sonrisa. "Los ninos
saldran de la biblioteca en unos
minutos y entonces la traeré para
unirse a nosotros" dijo, refiriéndose
a mi hija. Yo le dije que no seria
necesario; que él y yo podiamos
reunirnos a solas.

“E) me digo que Se Sentia Muy

honrado de que mMi  higa
confiara en ¢l lo suficiente
para contarle Sobre su

condicion”.

Nos sentamos en la clase y nos
miramos incdmodamente. Respiré
profundamente y empecé a hablar,
pero el Sr. T me interrumpid antes
de que pudiera decir mucho y me
dijo que él ya sabia y que se sentia
muy honrado de que mi hija confiara
en él lo suficiente para contarle
sobre su condicién. El dijo que
pensaba que ella era una nifia muy
valiente y especial y que respetaba
su privacidad.

(Contintda en la pagina 7)
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TECTIMONIOS DE REVELACION
(CONTINUACION)

Luego me preguntd si habia algo
mas que podia hacer en la clase
para asegurarse de que otros nifios
no la enfermaran a ELLA,
sefialando a las botellas de
esterilizador de manos en cada
carpeta y el Lysol y pafos de
limpieza en algunos de los centros.

Estaba tan impactada por su
reaccion que me quedé muda al
principio. Luego le agradeci por
entender y tuvimos una discusion
muy interesante sobre el VIH y la
adopcion. iEstabamos tan
compenetrados en la conversacion
que casi nos pasamos de la horal!
Luego, le agradeci y me fui.

Y...Y, bueno, inada! El continud
tratdndola como siempre--con
generosidad, pero no como si
estuviera en algun peligro,
"diferente" o necesitando
compasién o simpatia.

Un dia, meses después, ella se
lastimé en el patio. Llegé a casa
con un vendaje sobre un rasgufio
gue claramente habia roto la piel y
sangro.

Aparentemente, el Sr. T limpid la
herida sin fanfarria, la vendo y la
regresé a jugar. No recibi ninguna
Ilamada al trabajo para recogerla ni
correos electrénicos para

EN MI VIDA
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En mi vida

informarme de lo sucedido. Fue
tratada como lo hubiera sido
cualquier otro nifio que se hubiese
herido en su clase...como un
incidente menor.

Asi que gracias, Sr. T, por todo lo
que usted hace y por todas las
personas que son como usted.
Usted juzga a una persona por
quién es y no por tres letras en una
hoja de papel. Gracias por ayudar a
fomentar la confianza de mi hija
este afo y ayudarle a aprender que
la revelacidon no tiene que tener
resultados desastrosos. Gracias
por estimularla en su trabajo de la
escuela y por todas las
conversaciones que hemos tenido
sobre la escuela, el aprendizaje y
otros temas. Siempre he sentido
que usted me respeta como una
parte valiosa del crecimiento
académico y desarrollo general.

Gracias por ser como es.

No diria que se me ha hecho muy dificil

muy mala
sin brillo

Y no se trata acerca de lo que he pasado

con lo que he lidiado
0 prosperado

Se trata de las personas que han estado a mi lado

amigos
familia
amantes

Diria que en mi vida lo he tenido todo.
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Conference on Retroviruses
and Opportunistic Infections

PHACS tuvo una representacion en
la Conferencia sobre Retrovirus e
Infecciones Oportunistas (CROI)
2014 con dos increibles
presentaciones orales y siete
carteles. La CROI es una de las
reuniones mundiales mas
importantes sobre el VIH. Estamos
orgullosos de compartir tantos de
nuestros proyectos con los que
trabajan con VIH/SIDA y con la
comunidad.

Una presentacidon oral traté sobre
los bebés nacidos de madres con
VIH+ que utilizaron el
medicamento antiretroviral
tenofovir durante el embarazo. El
estudio utilizd una densiometria
(un tipo de rayos x) para verificar
la cantidad de calcio en los huesos
de esos bebés. Los huesos con
méas calcio son mas fuertes y
corren menor riesgo de
fracturacion. Pudimos encontrar
que el uso de tenofovir durante el
embarazo se asocidé con
cantidades menores de calcio en
los huesos de recién nacidos. El
Dr. George Siberry, uno de los
Directores Médicos del PHACS en
los Institutos Nacionales de la
Salud, fue el autor principal del
estudio y fue quién presentd el
estudio. La Dra. Denise Jacobson
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CROI 2014

es una Epidemidloga Principal del
Centro de Datos y Operaciones del
PHACS (DOC) y fue una de las
autoras del estudio. Ella dijo que
estaba muy contenta con la
cantidad de atencion que recibio el
estudio.

“Fue divertido y dio un poco de
miedo ver la presentacion de los
resultados en frente de tanta
gente” dijo.

Vaya a la siguiente direccion para
ver como la Dra. Siberry habla
sobre el estudio en una
conferencia de prensa.

http://www.hivandhepatitis.com/

hiv-related-conditions/hiv-bone-

loss-osteoporosis/4574-croi-2014-

newborns-exposed-to-tenofovir-

have-lower-bone-density-video

La otra presentacion oral fue sobre
un estudio que observaba a los
nifios mayores que habian podido
mantener exitosamente los niveles
de VIH en su sangre a niveles muy

bajos (imperceptible). Los
investigadores vieron la cantidad
de VIH en sus gldébulos blancos.
Encontraron que habia menos VIH
en estos glébulos en niflos que
habian empezado el tratamiento
antes de cumplir un afio de edad y
tenian niveles imperceptibles de
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VIH en su sangre por un periodo
de tiempo muy largo (un promedio
de 10 afos). La Dra. Deborah
Persaud fue la autora principal del
estudio y quien presento el
estudio. El estudio ha sido
aceptado para su publicacién en la
revista JAMA Pediatrics.

El Dr. Russ Van Dyke encabeza el
Centro de Coordinacion del PHACS
y fue un autor del estudio. El dijo,
“La presentacion fue muy bien
recibida. Es un tema de estudio
dificil y los resultados sugieren que
es beneficioso comenzar el
tratamiento a muy temprana
edad.”

Este afio, la CROI se realizd en
Boston, MA. Alli se encuentra el
PHACS DOC en la Facultad de
Salud Publica de Harvard. EI DOC
presentd6 una cena del CROI
PHACS para mas de 20 clinicos e
investigadores. Los asistentes
estuvieron de acuerdo con que la
cena fue un gran éxito. Estuvieron
agradecidos de pasar tiempo con
sus colegas y de aprender mas
sobre ellos fuera de sus roles en el
PHACS. iTambién sirvi6 como
celebracion de cumpleafios de
ultimo momento para el Dr. Van
Dyke, Dr. George Seage (Director
del Centro de Operaciones del
PHACS) vy el la Dra. Paige Williams
(Estadista Principal del PHACS
DOC)!

Para ver todas las presentaciones
y carteles del CROI, visite el area
de miembros del sitio web del
PHACS:

https://my.phacsstudy.org/
document/22/accepted-abstracts-
conference-presentations-and-
published-manuscripts

(Presentado por Julie Alperen,
DrPH)
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' PREGUNTAS Y RESPUECTAC DEL
CENTRO CAB: CENTRO 16

Uno de los propdsitos del PHACS
CAB es servir como un mecanismo a
través del cual los CAB de centros
puedan compartir ideas y recursos.
Este afo, los PHACS CAB enfocaron
muchos esfuerzos en la
comunicacion entre los centros CAB.

El CAB muy trabajador y energético
del Centro 16 (Universidad de
Puerto Rico) apoya y fortalece a sus
miembros para luchar por las voces
de la comunidad en la investigacion.
Juan habla sobre algunos de los
desafios y préacticas exitosas del
CAB en el Centro 16.

De  qué habla su CAB
usualmente durante las
reuniones del CAB del centro?
LEN qué actividades participa
durante 1as reuniones del CAB
del centro?

Desde que he estado en el CAB de
la Universidad de Puerto Rico
(2010), hemos hablado sobre la red
IMPAACT vy las Illamadas en
conferencia de la red PHACS. Hemos
revisado las conversaciones y los
registros de las Ilamadas en
conferencia y luego debatimos,
acumulamos y reaccionamos a la
informacion. También discutimos
noticias e informacion de distintas
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revistas como POZ, Positively Aware
y otras.

Ademas de las revistas, obtenemos
y traemos mas cosas para conversar
de los periddicos locales e
internacionales, investigaciones
clinicas, articulos de revistas sobre
la salud y cualquier cosa relacionada
con el VIH/SIDA o asuntos de salud
que puedan tener impacto en
nuestra comunidad del CAB.

Durante las reuniones del
siempre ofrecemos refrigerios.
Algunas veces, esto sirve para
romper el hielo para que los
miembros empiecen la reunidn.

CAB,

Si hay nuevos miembros, los
presentamos a cada uno, enlaces
del CAB, personal de la clinica y el
Investigador Principal. Explicamos el
propo6sito del CAB, Ila
confidencialidad y la importancia del
CAB. La asignacién de diferentes
articulos, noticias y topicos de
discusién a diferentes miembros
puede ser desafiante. Hacemos esto
porque tratamos de alentar a cada
miembro para que participe durante
las reuniones. Esta es una manera
de fortalecerles y hacerles sentir
que estan trabajando para la
comunidad.

Algunas reuniones se realizan a
través de actividades fuera de la
clinica como en conferencias de la
salud, conservatorios o encuentros
comunitarios. También utilizamos
los medios relevantes para los
asuntos discutidos en nuestro CAB.

LEN qué clase de actividades
(fuera de 1as reuniones de
CAB del centro) participa el
CAB de su centro? Diganos por
qué son importantes est+as
actividadesS para usted y el
CAB de su centro.
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Invitamos a los miembros de
diferentes conferencias sobre la
salud, conservatorios, encuentros
comunitarios y reuniones.

También hemos participado en
eventos benéficos deportivos de
otras instituciones y actividades en
otras clinicas de VIH/SIDA. Estas
actividades son importantes para mi
y el CAB de nuestro centro porque
diversifica los métodos de
proporcionar informacion,
organizando reuniones del CAB,
fortaleciendo a los miembros vy
facilitando la participacion de la
comunidad.

Las actividades externas son un
aspecto importante para mantener
motivados a los miembros del CAB
para que sigan regresando a
nuestro CAB. También les anima a
seguir proporcionando informacion y
opiniones. Les ayuda a seguir
informando a otros sobre el VIH/
SIDA y su prevencién y a motivar a
otros a asistir a nuestras reuniones
del CAB.

(Cuiles son las mejores
maneras en que el CAB de su
centro ha +rabajado para
Mantener a 10s Miembros del
CAB involucrados con el CAB
de su centro?

Durante el tiempo que he estado en
nuestro centro del CAB, he visto que
el fortalecimiento y la informacion
recopilada de las Illamadas en
conferencia son aspectos muy
importantes para mantener a los
miembros del CAB en nuestro
centro. Otra cosa que hace que los
miembros del CAB asistan a
nuestras reuniones es la variedad
de informacién que se proporciona.

(Continda en la pagina 10)
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 PREGUNTAS Y RESPUECTAS DEL
CENTRO CAB: CENTRO 16 (conTivvACION)

Ya que traemos diferentes noticias,
articulos e informaciéon importante
sobre la salud a nuestros miembros
del CAB, ademas de la informacion
sobre VIH/SIDA, creamos una
reunion mas cordial.

Aln cuando no somos un grupo de
apoyo, indirectamente lo somos.
Algunas veces discutimos asuntos
de nuestros miembros del CAB que
pueden ser atendidos y asistidos
con la ayuda de otros miembros del
CAB y otros contactos.

las invitaciones a
diferentes actividades fuera de
nuestra reunion de diferentes
entidades también mantienen a los
miembros motivados para regresar
a recibir mas “beneficios” como
éstos.

Finalmente,

[Los Miembros del personal
vienen a sus reuniones de CAB
del centro?

Tenemos miembros del personal de
nuestro centro en nuestras
reuniones. Nuestro Enlace,
Coordinador de Estudios e
Investigador Principal del CAB
vienen a nuestras reuniones.

Es importante tenerlos en nuestras
reuniones del CAB porque ellos nos
ayudan con los términos clinicos, la
explicacién de cosas que no
entendemos completamente y nos
informan sobre lo que esta
sucediendo en la clinica.

Como ayuda el CAB de su
centro a aprender Sobre el
PHACS, incluyendo los
resul+ados de 10S estudios?

Hablamos sobre los protocolos, los
resimenes de los participantes y las

notas de prensa. No solo hablamos
sobre los temas de discusion de las
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llamadas en conferencia pero
también los comparamos con los
otros protocolos y estudios.

También mencionamos otros
estudios que actualmente se llevan
a cabo dentro y fuera de nuestra
clinica y dentro y fuera de los
PHACS.

(Cudl es su parte Favorita de
participar con el CAB de su
centro?

Mi parte favorita de estar
involucrado en nuestro CAB es que
siento que estoy trabajando para
toda la comunidad y no solo para la
comunidad de VIH/SIDA. Uno de
mis propdsitos en la vida es traer
informacién a nuestros miembros
del CAB y a otros.

(Bué ha l109rado usted por Ser
parte del CAD de su centro?

Al ser parte de nuestro centro CAB,
he adquirido mas conocimientos,
madurez, confianza, amigos,
toneladas de informaciodn,
experiencias de vida, empatia, mas
maneras de ver la vida y el mundo,
la importancia de la educacién y de
la prevencidn y muchas cosas mas.

Tener mas informacion y educacion,
me da el poder de educar a otros y
hablar con mas seguridad sobre
VIH/SIDA y otros temas con
confianza. No pienso que tengo mas
apoyo, pero siento que yo apoyo a
los demas.

(Por qué es +an importante la
participacion de la comunidad
en el proceso de
investigacion?

Es esencial para el proceso de
investigacién ya que la participacion
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de la comunidad permitird que los
investigadores sepan antes de
tiempo si un estudio puede o no
funcionar. También valida el
proceso de investigacion y datos
especificos antes o después de la
investigacion.

(Cudles son l10s planes de su
CAB para el futuro? ;Cuiles
Son sus Metas para el proYimo
aio?

Afortunadamente, la incidencia de
VIH/SIDA en Ila comunidad
pediatrica en Puerto Rico se ha
reducido al punto de no tener
nuevos casos por muchos afos.
Desafortunadamente, esto ha
reducido nuestra oportunidad de
mantener nuestro centro en
operacion por diversos aspectos.
Esperamos que podamos continuar
con nuestras reuniones y miembros
del CAB por muchos anos mas.

Alun cuando se ha reducido el
financiamiento en muchos estudios,
nos gustaria tener mas reuniones,
actividades y oportunidades para
que los miembros del CAB estén
involucrados. Como cada centro
tiene dificultades y necesidades
diferentes, tal vez la red puede
trabajar con los <centros
individualmente. Esta situacion
podria ayudar a cada centro a
prevenir situaciones futuras para
todos los centros CAB.

(Enviado por Juan)

Para obtener mas informacién sobre
las preferencias y préacticas actuales
del centro CAB, por favor vea la
Guia CAB en el sitio web del
PHACS:

https://phacsstudy.org/Education-
Hub/CAB-Handbook
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CARTA DE DESPEDIDA DE DELIA

Han sido cuatro increibles afos
de trabajo cercano con el
equipo y liderazgo del PHACS.

Hace cuatro afios me pidieron que
me una a la Direccion del PHACS
CAB. Dudé por mucho tiempo
porque pensé que no podia
hacerlo. Esta fue la mejor decision
que he hecho: aceptar el rol como
Vicepresidenta y luego como
Presidenta.

El rol de vicepresidenta me dio
mucha confianza en mi misma,
mostrandome que cualquier cosa
es posible. Recordé que cuando
me presenté por primera vez, en
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mi primera reuniéon de la red,
pensé que me daria un ataque al
corazon. Mi corazdén latia
fuertemente.

€1 rol de Vicepresidenta me

dio Mmucha confianza en mi
MiSma, Mostrindome  que

cualquier cosa es posible”.

En nuestras Illamadas en
conferencia también sentia que el
corazéon se me salia. Recuerdo
que en una llamada me paralicé.
Todo lo que pude escuchar de
Rosia fue: "“Delia, ¢estas alli?”
Desde ese momento dije: “No,
iesto tiene que parar!” Tuve que
recomponerme. Estaba alli con un
proposito. Las personas confiaban
en mi, por eso es que fui elegida
como Vicepresidenta.

€5 muy importante +rabajar
como equipo. La comunicacion
+ambién es importante y mas
que Nada - la dedicacion”.

Mi temor no me detuvo porque yo
sabia que nada es facil. Me
involucré mucho durante mi rol
como Vicepresidenta. Mas y mas
fui adquiriendo confianza en mi
misma porque como parte del
PHACS CAB uno recibe respeto y
su contribucién siempre es
apreciada.

Yo participé en las reuniones de la

red y adquiri mas conocimientos.
Eventualmente, me senti mas
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comoda de hablarle a un publico, a
la Direccién y a los investigadores.
Lo que en realidad rompid el hielo
para mi fue la reuniéon con las
personas que escucho en las
Ilamadas todos los meses. Ellos
son muy amables y siempre
respetan mis contribuciones.

Después de dos afos como
Vicepresidenta, senti que vya
estaba lista para seguir con el rol
de Presidenta. Me preparé para
este rol y tenia mucho que ofrecer.
Ser Vicepresidenta no es una cosa
de bromas. Uno debe ser una
persona dedicada y amar lo que
uno hace. Es muy importante
trabajar como equipo. La
comunicacion también es
importante y mas que nada - la
dedicaciéon. Sin estos aspectos
importantes, nuestro CAB no
habria crecido tan bien. En este
momento el PHACS CAB estd
floreciendo porque somos un
equipo fuerte.

Megan y yo hemos trabajado muy
bien en estos afios. Nos
comunicamos regularmente vy
nunca hemos tenido problemas
para completar una tarea. No
importa si es una tarea grande o
pequefia. Megan, gracias por creer
en mi. No creo que mi rol como
Presidenta hubiera sido posible sin
su ayuda y apoyo. Esto es muy
importante.

Mi cargo ya termind, pero voy a
permanecer involucrada con el
CAB. Seguiré contribuyendo vy
siendo parte de un gran equipo.

Muchas gracias por convertirme en
la persona que soy hoy. iSoy
fuerte!

(Enviado por Delia)
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REVELACION INVOLUNTARIA

¢Cuando deberia uno hablar?

Como miembro del CAB, algunas veces olvido que sin importar cuanto han
cambiado las cosas, aun hay algunas personas en la profesion médica que tienen
una mente cerrada y siguen atrapados en los afios 80. Llevé a mi hijo a un
examen médico y resultd ser una batalla.

Una joven doctora divulgé mi condicién sin mi consentimiento. Y como si eso no
fuera suficiente, ella nunca se tomd el tiempo de entender por qué estaba
equivocada. Tuve que presentar un reclamo con el médico director, no solo por
mis nervios, sino para que esto no me vuelva a suceder a mi ni a nadie. Yo creo
que la parte que mas me molesté fue que en su mente todos estaban
equivocados, excepto ella, incluyendo su personal, la documentacion y la
computadora. Si, se disculpd, pero debido a que nunca reconocié su error, no
senti que fuera sincera. No dejé de pensar: “Si yo fuera un cliente nuevo, ¢habria
regresado con mi hijo para su atencion médica?” Espero que quien lea esto
reconozca que todos, independientemente de quién sea, inunca deben tomar la
confidencialidad por sobreentendida porque podria perder una vida!

(Enviado por la Srta. K.)

La revelacion involuntaria es uno de esos asuntos que tiene a la “"demanda judicial” dando vueltas. No importa
lo buenas que sean sus intenciones, cuando uno piensa en revelar la condicion de VIH de una persona, debe
pensarlo dos veces (hasta tres veces) antes de decir algo...ia CUALQUIERA! Cada situacién es complicada, pero la
regla es que los proveedores no pueden, y no deben, revelar la condicion de VIH sin el consentimiento del
paciente.

No estoy muy familiarizada con otros estados, pero hay leyes en el estado de Florida sobre las pruebas y
resultados de VIH:

Los "proveedores” se refieren a cualquier personal de un centro médico, clinica comunitaria, centro de pruebas,
centro o sucursal del departamento de salud.

Estatuto 381.004 de la Florida - Pruebas de VIH:

Nadie tiene permiso de revelar los resultados de sus pruebas (estado) a un tercero sin
su consentimiento escrito y que es particularmente dirigido a los proveedores de
atencion médica y empleados del departamento de salud.

Los proveedores usualmente se sienten obligados a revelar la condicién del paciente a

parejas sexuales para “limitar la exposicion y prevenir una posible infeccion.” Sin \
embargo, la ley prohibe esto, incluso la revelacion a los familiares. Mis sugerencias a A
los proveedores son las siguientes: n

Hable sobre la situacién con su supervisor y director del programa;
Eduque a los demas proveedores sobre las leyes estatales relativas a la revelacion

y
Tengan a un trabajador social presente cuando se lleve a cabo esta conversacion.

Sugerencias para los pacientes:
e Preguntele al proveedor la razén por la cual siente que debe revelar su condicién.

¢ Hable con un trabajador social sobre este asunto y D E D E I_I
¢ Hable con el director de la clinica/programa sobre la situacion, de ser E n E

necesario.

(Enviado por Yuri)
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TALLER DE REVELACION
PARA EL PERCONAL

El Centro 19 del PHACS ubicado en el Hospital de Nifios de Texas sostuvo un
taller de revelacion el 13 de noviembre de 2013 para el personal de
investigacion. El equipo estuvo conformado por enfermeras registradas,
administradores de casos y trabajadores sociales. El propdsito del taller era el
entrenamiento del personal para proporcionarles con las herramientas
efectivas para ayudar a los padres a revelar su condicidon de VIH con sus hijos.
Los instructores del taller fueron Debra A. Murphy, Ph.D, Directora, Programas
para los Proyectos Integrados de Abuso de Sustancias para la Reduccion del
Riesgo para la Salud, Departamento de Siquiatria, la Universidad de Californa
en UCLA y Diana Payne, Ph.D. Directora de Proyecto, HRRP, Centro de
Investigacion de la UCLA.

La instruccion que se presentd se llamoé “Track II”. Este fue un taller
interactivo de ocho horas que permiti6 que el personal practique
escenificaciones como padres y miembros del personal. El equipo de
investigacion recibié informacion valiosa y estd usando estas herramientas
para ayudar a los prestadores de salud a cerrar la brecha sobre la revelacion.
Nos gustaria agradecer a la Dra. Debra Murphy, a la Dra. Diane Payne y a la
Dra. Julie Alperen por apoyar nuestro deseo de ser capacitadas sobre la
revelacion de VIH.

(Enviado por Norma y Theresa)

Después de un largo y distinguido cargo, Lynn Mofenson, la Jefa de Seccién en la
Seccién de Enfermedades Infecciosas Maternales y Pediatricas del Instituto Nacional de
Salud Infantil y Desarrollo Humano Eunice Kennedy Shriver, se retirard de NIH este
verano. Lynn estuvo a cargo del lanzamiento del Estudio de Cohorte de VIH/SIDA
Pedidtrico en 2006. Afortunadamente para la comunidad de VIH/SIDA, ella no
abandonara el campo. Lynn se ird a la Fundacion de SIDA Pediatrico Elizabeth Glaser,
donde continuaréa con las contribuciones importantes que ha hecho en el campo.

Para leer mas sobre los logros de Lynn en el campo de investigacion de VIH/SIDA, vea
nuestro perfil de Lynn en el Volumen 4, Edicién 2 del Boletin del CAB (disponible en el
sitio web del PHACS después de ingresar).
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REQUMEN PARA LOS PARTICIPANTES

Salud mental y abuso de sustancias en madres que viven con VIH.

Las madres que viven con VIH algunas veces tienen vidas llenas de estrés. Ellas
pueden correr el riesgo de tener problemas de salud mental. Estos problemas podrian
incluir tristeza, desesperanza, preocupacion o problemas con el alcohol o las drogas.
Queriamos saber si las madres que viven con VIH tienen indices elevados de
problemas de salud mental. También queriamos ver si recibian tratamiento por estos
asuntos.

A quiénes estudiamos

1,341 mujeres cuyos hijos visitaron las clinicas médicas
donde se realiz6 el estudio SMARTT

e 1,223 madres que viven con VIH
e 128 madres sin VIH

Lo que hicimos

Les preguntamos a 1,341 madres sobre sus emociones,
comportamientos, uso de alcohol y drogas, y otros
problemas de salud. Las madres indicaron si esos
problemas les dificultaba el cuidado de sus familias.
689 de las madres que viven con VIH también
completaron una entrevista de seguimiento varios afios
después.

Lo que encontramos

e Enlaprimera evaluacion, 35% de todas las madres
tenian problemas de salud mental. Esto es més alto
que el promedio nacional para los adultos.

e  No habia diferencia en los indices de salud
mental o abuso de sustancias entre las
madres que viven con VIH y las madres
sin VIH de comunidades similares.

e Eltrastorno causado por el estrés postraumatico
(PTSD) fue el problema mas comun reportado por
las madres. Esto fue debido a los altos indices de
eventos traumaéticos en sus vidas.

Informacion de referencia:

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24750063
Hoja de concepto #Co52

2014. JAIDS 65(5), pp. 526-534.

A Study of the National Institutes of Health

pH IACS
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e  Hubo 238 madres con problemas de salud mental
en la primera evaluacion. De ellas, el 61% atun
tenian problemas de salud mental en su evaluacién
de seguimiento.

e Las madres que viven con VIH tenian mayor
probabilidad de seguir con problemas de salud
mentar si:

e fue dificil para ellas realizar actividades
diarias con normalidad,

e tenian ingresos més bajos o

e consumian alcohol o drogas ilegales
durante su embarazo.

e Lamayoria (83%) de las madres con problemas de
salud mental no recibian cuidados de salud mental.

Lo que aprendimos

Las madres que viven con VIH corren el riesgo de tener
problemas de salud mental. Estos problemas pueden
también estar relacionados con eventos traumaticos o
estresantes en sus vidas, recursos inestables o una falta
de apoyo. Algunas veces, estos problemas pueden durar
varios afios.

Se necesita un tratamiento eficaz para las madres que
viven con VIH para ayudarles a sentirse mejor,
mantenerse saludables y cuidar de sus hijos. El cuidado
de la salud mental integrado con el cuidado médico
puede mejorar su acceso y reducir las barreras para
obtener tratamiento.

Para mas informacion,

contacte a:

Claire Berman

Directora, Educacién y Comunicaciéon
sobre la salud

617-432-1853
cberman@sdac.harvard.edu
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MAPA DE LAS HISTORIAC
' DE LOS ADULTOS JOVENES

Muchos de ustedes saben que el
nuevo sitio web para los adultos
jovenes participantes de AMP Up
fue lanzado a principios del afo.
Este sitio web se hizo con la ayuda
y direccién de los adultos jévenes
en el PHACS de todo el pais. Claire
Berman 'y Deborah Kacanek
prepararon una presentacion para
la Conferencia de Jovenes +
Tecnologia + Salud (http://yth.org/

ythlive/about) que Claire presento
en San Francisco, CA el 7 de abril

de 2014.

VOCES DE LOS ADULTOS JOVENES
Con el lanzamiento del protocolo
AMP Up en el 2014, queriamos
saber de la juventud y de los
adultos jovenes por qué podrian
elegir quedarse en el estudio del
PHACS en su transicién hacia la
adultez. Queriamos preguntar qué
es lo que los motivaba. Y queriamos
desarrollar un sitio web para los
participantes del estudio que los
adultos jévenes podian formar y
guiar.

Durante el afio pasado, Claire
Berman y Deb Kacanek llevaron a
cabo grupos de discusion vy
entrevistas con 59 adultos jovenes
y miembros del CAB en ocho
centros clinicos del AMP en todo el
pais. Los miembros de la Junta
Asesora Comunitaria de Adultos
Jovenes (YACAB) también nos
aconsejaron de manera constante.
Hemos aprendido de los adultos
jovenes y de sus cuidadores sobre
el uso de la tecnologia, sus razones
para participar en estudios de VIH
de largo plazo y sobre su relacién
con el VIH.

EL DESEO DE CONECTARSE

Los adultos jévenes nos hablaron
sobre su deseo de comunicarse con
sus pares en un ambiente privado y
seguro. Ellos nos hablaron sobre la
importancia de crear un espacio
donde el VIH es algo que se
comparte. Al mismo tiempo, ellos
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no querian que el VIH fuera su
primer enfoque o algo que definiera
toda su identidad. Ellos también
nos contaron sobre algunas de las
razones por las cuales participan en
un estudio de VIH. Aunque los
incentivos son importantes, muchos
participan por el deseo de ayudar a
otros. Estos adultos jévenes sienten
que su participacion en el estudio
beneficiard a otra persona. Muchos
también participan porque es una
oportunidad de aprender sobre el
VIH y sobre la transicion hacia la
adultez.

ENCUESTAS DE ESTUDIOS Y
OTROS RECURSOS

En base a estas discusiones,
trabajamos con una compaiiia
llamada Emerson Media para
desarrollar un sitio web privado y
seguro para los adultos jovenes que
se registraran para el estudio de
AMP Up. Este sitio web une a los
adultos jovenes con sus encuestas
anuales en linea de AMP Up.
También contiene muchos recursos
sobre el inicio de la adultez. Los
asuntos fueron sugeridos por los
adultos jévenes e incluyen el
empleo, la vivienda, mudarse a un
nuevo estado, los seguros de salud,
navegar por la vivienda publica, las
citas y las relaciones, la salud
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sexual, la transicion al cuidado de
la salud para adultos, los viajes y
estudios en el extranjero, y muchos
mas.

LAS NARRATIVAS

Una de las principales
caracteristicas del sitio web es un
mapa la historia. Esta caracteristica
permite que los adultos jovenes de
todo el envien pensamientos vy
respuestas breves y andnimos a
preguntas que los adultos jévenes
se hacen entre ellos. Mientras que
el VIH puede ser una capa adicional
a las respuestas que proporcionan
algunos adultos jovenes, fue
importante para los adultos jévenes
que el sitio web no sea solo sobre
VIH. Algunos ejemplos de
preguntas incluyen:

¢En su opinién, qué hace que
una relacién sea saludable?
¢Qué aprendié en su transicion
del cuidado de la salud
pediatrica al cuidado de la salud
de adultos?

éPor qué participd en un
estudio de VIH?

¢Qué musica le gusta en este
momento?

(Continua en la pagina 16)
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MAPA DE HISTORIAS DE LOS
ADULTOS JOVENES (CONTINVACION)

COMO FUNCIONA EL MAPA DE HISTORIAS

Esta es la pagina de inicio para el mapa de
historias. Los usuarios pueden buscar y
responder las preguntas que estan codificados
por color de acuerdo a la categoria. Las
preguntas estan orientadas a ofrecer consejos
practicos e informacion sobre la transicidon a la
adultez. Ellos también ofrecen apoyo e historias
personales sobre el VIH.

Asi se ve cuando un joven adulto ingresa a la
historia. La historia puede ser de hasta 500
caracteres.

Asi es como se ve la historia en el mapa.
(Enviado por Claire Berman, MPH)

ACTUALIZACION DE AMP UP

AMP Up, el nuevo estudio para los adultos jévenes en el PHACS ha sido oficialmente inaugurado. Algunos
participantes tuvieron sus primeras visitas en mayo, con muchos mas en el programa. Hasta ahora todo va
bien. Todas las evaluaciones en linea han funcionado bien y los comentarios de nuestra primera visita es
positiva. iNuestros primeros participantes también se registraron en el sitio web de los mapas de historias
para adultos jovenes (vea la pagina 15)! Casi la mitad de los adultos jévenes en AMP son elegibles para
moverse a AMP Up, asi que es muy emocionante ver que AMP Up tiene un comienzo exitoso. Estamos
especialmente agradecidos con el CAB de adultos jovenes por dar su tiempo para mejorar las visitas de AMP

Up para todos los participantes.
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PUBLICACIONES EN LOS DIARIOS

Desde el Gltimo Boletin del PHACS CAB en diciembre de 2013, el PHACS ha tenido
tres manuscritos que han sido aceptados en revistas cientificas, tiene trece abstractos
presentados en conferencias cientificas y produjo tres resimenes de los participantes.

Publicaciones

“La discordancia de resultados de logros cognitivos y académicos en los
jovenes con exposicion perinatal al VIH.” El manuscrito estd en la Revista de
enfermedades infeccionas pediatricas. La autora principal, Patricia Garvie, PhD, es
una psicéloga del Centro de Diagndstico y Tratamiento de Nifios y también es
miembro del ND y Grupo de trabajo de enfermedad neuroldgica.

“El indice de la relacion elevada de la aspartatoaminotransferasa a plaquetas
en nifos infectados con VIH perinatalmente en los Estados Unidos.” Este manuscrito estd en la Revista de
enfermedades infeccionas pediatricas. El autor principal, George Siberry, MD, es un Oficial Médico para el PHACS de la Oficina
de Enfermedades Infecciosas Maternales y Pediatricas en el Instituto Nacional de Salud Infantil y Desarrollo Humano Eunice
Kennedy Shriver. También es miembro del Grupo de Direccién Cientifica y del Comité Ejecutivo.

“La seguridad de una exposicion del ARV neonatal en el Gtero: resultados cognitivos y académicos en nifos no
infectados y expuestos al VIH de 5 a 13 afnos de edad.” Este manuscrito esta en la Revista de enfermedades infeccionas
pediatricas. La autora principal, Molly Nozyce, PhD, es una neuropsicdloga en el Centro Médico Jacobi. También es miembro
de la ND y del Grupo de trabajo de enfermedad neuroldgica.

Abstractos

Estos abstractos seran presentados en la Conferencia sobre retrovirus e infecciones oportunistas (CROI) en Boston,
Massachusetts del 3 al 6 de marzo de 2014:

“Contenido reducido de minerales en los huesos de los neonatos asociado con el uso materno de tenofovir
(fumarato de disoproxilo)”.

“La supresion viral temprana mejora los resultados neurocognitivos en los nifios infectados con VIH.”

“La resistencia a la insulina en los jovenes infectados con VIH esta asociada con la respiraciéon mitocondrial
disminuida.”

“"Declive constante: Cambios temporales en el uso de sustancias por las mujeres embarazadas con VIH positivo
en los Estados Unidos.”

“Oxidacion anormal de acidos grasos en neonatos expuestos al VIH pero no infectados en los Estados Unidos.”

“Prevalencia e indicadores de la resistencia al VIH entre los nifios y los jovenes con VIH perinatal en los Estados
Unidos”

“Reconstruccion inmunolégica incompleta en los nifios infectados con VIH con supresion virolégica.”
“Anomalias congénitas y exposicion antiretroviral en el Gitero de nifios no infectados y expuestos al VIH.”

“Control virolégico por edades de un afo reduce significativamente los reservorios provirales en los nifios
infectados con VIH.”

Este abstracto fue presentado en la Conferencia de Jovenes + Tecnologia + Salud in San Francisco, California del 6 a 8 de
abril de 2014:

“Narrativa para la retencion: CoOmo desarrollar un mapa de historias para captar y retener adultos jovenes en el
estudio de cohortes de VIH/SIDA pediatrico.”

(Continda en la pagina 18)
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PUBLICACIONES EN LOC DIARIOS

(CONTINUACION)

Estos abstractos fueron presentados en el 18vo Taller internacional sobre bases de datos de observacion en Sitges,
Espafia, del 27 al 29 de marzo de 2014:

“Fracturas en nifios y jovenes infectados con VIH contra aquéllos expuestos al VIH pero no infectados
perinatalmente.”

“El aprendizaje y la memoria en nifios y adolescentes con exposicion y/o infeccion perinatal de VIH.”

Este abstracto fue presentado en la 9na Conferencia internacional anual sobre la adherencia al tratamiento y
prevencion del VIH en Miami, Florida, del 8 al 10 de junio de 2014.

“Los roles de la responsabilidad en la receta de medicamentos, funcionamiento ejecutivo y adaptable en
la adherencia para los jovenes con VIH perinatal.”

Resumen para los participantes

“Jovenes con VIH y el riesgo general de enfermedades al corazén.”
Vea el resumen de este participante en el sitio web del PHACS: https://phacsstudy.org/cms uploads/
research summaries/English/2014-02 Youth With HIV and Overall Risk For Heart Disease.pdf

“Jovenes con VIH y riesgo de consumo de sustancias.”
Vea el resumen de este participante en el sitio web del PHACS: https://phacsstudy.org/cms uploads/
research summaries/English/2014-03 Youth With HIV and Risk of Substance Use.pdf

“La salud mental y el consumo de sustancias en las madres que viven con VIH.”
Vea el resumen de este participante en el sitio web del PHACS: https://phacsstudy.org/cms uploads/
research summaries/English/2014-05 Mental Health and Substance Use in Mothers Living with HIV.pdf

Confidencialidad: Cémo mantener la privacidad de la informacion personal. La
informacién personal recolectada durante una prueba clinica que no se registra
ni transmite con nombre, fecha de nacimiento u otro tipo de informacion
personal.

Revelacién: Como informar a otra persona o personas sobre la condicién de
infeccién de VIH de uno.

Evaluaciones: Las pruebas o exdmenes realizados durante una prueba clinica
para verificar la condicidn de salud de los participantes.

Educador par: Una persona que proporciona informacion y capacitacién a una
persona con antecedentes o caracteristicas similares.

Inhibidores de la proteasa (PI, por sus siglas en inglés): Una categoria
principal de medicamentos contra el VIH que bloquean la accién de la enzima
proteasa que es necesaria para que el virus produzca mas VIH.

Junio 2014 Pagina 18 de 24 Volumen 6, Nimero 1


https://phacsstudy.org/cms_uploads/research_summaries/English/2014-02_Youth_With_HIV_and_Overall_Risk_For_Heart_Disease.pdf
https://phacsstudy.org/cms_uploads/research_summaries/English/2014-02_Youth_With_HIV_and_Overall_Risk_For_Heart_Disease.pdf
https://phacsstudy.org/cms_uploads/research_summaries/English/2014-03_Youth_With_HIV_and_Risk_of_Substance_Use.pdf
https://phacsstudy.org/cms_uploads/research_summaries/English/2014-03_Youth_With_HIV_and_Risk_of_Substance_Use.pdf
https://phacsstudy.org/cms_uploads/research_summaries/English/2014-05_Mental_Health_and_Substance_Use_in_Mothers_Living_with_HIV.pdf
https://phacsstudy.org/cms_uploads/research_summaries/English/2014-05_Mental_Health_and_Substance_Use_in_Mothers_Living_with_HIV.pdf

NINOS CAR - iHELADOS!

B h: A
b /I‘f\ A‘Q
‘Wl // G o 7T /\,
z z.o ° % %
\\:\\ .0y / //// e o ° J ) ) }\
\ Ny <
\ ‘._ 2 S ¢ é = b
Q ' 2 i ;»‘
l = £ 1)) =
= . &\ $ <
P [ 4 AN
y 7 S
W, V2SS 3
{4 /'/A,.M[:\-\\"ﬂ

Junio 2014

Pagina 19 de 24 Volumen 6, Numero 1



CRUCIGRAMA

Pista: Todas las respuestas estan en el
nuevo sitio web del PHACS: http://

phacsstudy.org.

Horizontal:

1. El nuevo comité del PHACS: Comité de
Educacién y de la Salud.

2. En este estado hay cuatro centros del
PHACS.

3. El es el cientifico del proyecto del PHACS
en los Institutos Nacionales de Salud
(apellido).

4. En este estado hay tres centros del
PHACS.

5. Investigador principal del PHACS en el
Centro de datos y operaciones (apellido).

7. ¢AMP Up es una continuacién de qué
protocolo del PHACS?

Vertical:

6. ¢Cuantos estudios principales hay bajo el
PHACS?

8. Este Grupo de Trabajo estudia los efectos
a largo plazo del VIH y los medicamentos
contra el VIH.

9. El es el investigador principal del PHACS
en el Centro de coordinacién (apellido).

(La clave de respuestas esta en la pagina 24)

Pollo horneado al curry
(Enviado por Delia)

Ingredientes: Instrucciones:

e Pollo 1. Precalentar el horno (400 grados)

e 2 cucharadas de zumo de limén 2. Lave y seque el pollo.

e 2 |atas de caldo de pollo 3. Rociar 2 cucharadas de zumo de limén y

e 2 cucharadas de zumo de limén (para aceite vegetal o mantequilla (opcional)
la salsa) sobre el pollo.
Curry en polvo (al gusto) 4. Coloque el pollo en el horno y hornee
Cebollas en polvo/cebollas (al gusto) por 30 minutos.

Mezcle los ingredientes en una sartén.
Vierta la salsa de curry sobre el pollo.

Sal (al gusto)

Ajo en polvo o 1 diente de ajo
Pimienta negra (al gusto)
Pimenton (al gusto)

o u
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 RECURSO0S PARA LAS NARRATIVAS

iLlame para las historias del nuevo
recurso de revelacién! Los cuidadores
en el PHACS nos han dicho que la
decision sobre si y cuando revelar su
condicion de VIH a sus hijos puede
ser un desafio significativo. Durante
el dltimo ano hemos aprendido sobre
la complejidad de este asunto al
escuchar a los miembros del CAB,
personal del centro clinico y otros
expertos en la revelacion. Lo mas
importante que escuchamos fue que
no hay una formula “Unica” para la
revelacion. Es diferente para cada
persona y su situacién. Algunos
cuidadores pueden sentir que no es
el momento adecuado para revelarlo
a sus hijos. Para otros, hay factores
diferentes que pueden ser
influyentes. Ellos pueden sentir un
miedo al rechazo o un miedo de que
su hijo les diga a otros. Ellos también
pueden no sentirse preparados para
responder a las preguntas de sus
hijos.

Los cuidadores han compartido que
ayudaria  conocer cémo  otras
personas en posiciones similares han
tomado esta decision y cdmo
realizaron la revelacién. En respuesta
a esto, el PHACS estd creando un
recurso para ofrecer apoyo en la
decision sobre si se debe hacer la
revelacion. El recurso estara

disponible tanto en linea como en
formato impreso. Los cuidadores
podran hablar entre ellos sobre los
desafios y éxitos de la revelacion.
Esto les ayudara a decidir qué es lo
correcto para sus propias situaciones.
También ofrecerd una manera para
que los cuidadores aprendan de las
historias que son mas relevantes a su
propia situacién. Los miembros del
CAB sugirieron una variedad de
temas para las  historias. Ellos
guerian escuchar coémo los otros
decidieron cuando hacer la revelacién
y como le explicaron a los nifios lo
que es el VIH. También querian
historias sobre como replantear al
VIH como una enfermedad cronica,
como responder a las preguntas de
los nifios y sobre las reacciones
comunes que pudieran tener los
nifios.

iNos encantaria incluir sus historias!
Esto es lo que deberia saber sobre el
envio de sus historias:

Todas las historias de cualquier
centro clinico del PHACS son
bienvenidas, sin importar cuan
largas o cortas sean.

Usted puede elegir que su
historia sea andénima cuando sea
publicada.

e Las historias pueden ser enviadas

en cualquier formato (por
ejemplo, documentos
manuscritos o mecanografiados,
fotografias, videos, artes, etc.).
Usted puede trabajar con su
clinica o con Claire o Megan para
enviar su historia.
Le pediremos que firme una
autorizacion para publicar la
historia, aun si se publica
andénimamente. Esto es por
razones legales.

Aqui hay un ejemplo de una narrativa
visual enviada por un miembro del
CAB.

Si usted esta interesado en compartir
su historia, por favor déjeselo saber a
su coordinador del estudio o
comuniquese con Claire Berman—
617/432-1853
(cberman@sdac.harvard.edu).

PROXIMOS EVENTOS

18 de setiembre: Dia nacional de concientizacion sobre el VIH/SIDA y Envejecimiento
27 de setiembre: Dia nacional de hombres homosexuales para la concientizacion sobre
el VIH/SIDA

15 de octubre: Dia nacional de concientizacion latina sobre el SIDA
21 de octubre: Retiro del PHACS CAB
22-23 de octubre: Reunion de la Red de Otofio 2014 del PHACS
1 de diciembre: Dia mundial del SIDA
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HISTORIETAS COBRE
 REVELACIONES

Pronto estard
disponible un nuevo
y emocionante
recurso del Comité
de Educacion vy
Comunicacion de la
Salud (HECC):
iHistorietas  sobre
revelaciones de VIH! Estas historietas
formaran parte de una narrativa mas
grande de recursos de revelacidon
para los cuidadores que viven con
VIH descritos en la pagina 21.

El HECC trabajo con la graduada
universitaria de comunicacion de
salud vy artista Illamada Lauren
Gaffney para crear dos historietas
llamadas “éQué es el VIH?" vy
“Viviendo con VIH". Muchos
miembros del PHACS CAB nos
aconsejaron durante el proceso. Los
miembros del CAB nos dijeron que los
asuntos mas importantes a cubrir
primero eran como explicar el VIH de
manera apropiada para la edad y
como normalizar y reenmarcar al VIH
para que los nifnos no le teman a su
cuidador. También ofrecieron
orientacion y retroalimentacion sobre
los colores, personajes e historia en
cada historieta. Cada persona que
contribuyd con estas historietas
ayudaron a hacerlas mas dutiles y
relevantes para los cuidadores y los
nifios en todo el pais.

Las historietas sobre revelaciones de
VIH son herramientas que los
cuidadores pueden utilizar para hacer
la revelacion a sus hijos. Estan
orientados a los cuidadores para ser
usados principalmente con nifos de 9
a 12 afios de edad. Ya que la
revelacion es un proceso que ocurre a
lo largo del tiempo, las historietas
son versatiles. Cada historieta puede
ser utilizada por si sola o juntas y los
cuidadores pueden usarlas en
cualquier momento antes, durante o
después de la revelacion. Cada una
también viene con una guia para los
cuidadores con consejos sobre cémo
usar las historietas y sobre cémo
prepararse para la revelacién y cdmo
abordarla.

Junio 2014

“éQué es el VIH?” ayuda a los
cuidadores a explicar lo que le hace
el VIH a la sangre. También muestra
como los antiretrovirales (ARV)
trabajan juntos como miembros del
Equipo ARV para combatir al VIH y
proteger las células T del cuerpo.

“Viviendo con VIH” ayuda a los
cuidadores para abordar el estigma y
los miedos que algunos nifios pueden
tener sobre la salud de su cuidador.
Muestra, primero, que usted no
puede saber quién tiene VIH o no con
solo ver a las personas. Muestra las
maneras en que el VIH no se
contagia y describe como las
personas que viven con VIH tendrian
que navegar ciertas cosas debido a
su VIH, pero que aun asi son tan
normales como los demas.

HIV MEDICINE COMES IN 5 DIFFERENT TYPES, EACH
ONE A MEMBER OF THE ARV TEAM.

Las Historietas sobre revelaciones de
VIH y las Guias para los Cuidadores
estardn publicamente disponibles en
el sitio web del PHACS

(phacsstudy.org) para verlas,
descargarlas e imprimirlas.

Para recibir mas informacién sobre el
recurso de narrativa de revelacién o
la serie de historietas de revelacion
de VIH, por favor envie un correo
electrénico a Claire Berman
(cberman@sdac.harvard.edu).
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MANUAL DEL CAB

iEl Subcomité CAB del Comité de Educacion y Comunicacion

del PHACS (HECC) presenta la Guia CAB! CETTING UP A CAB |

CAB HANDBoOK

El Subcomité CAB HECC cred la Guia CAB a través de los
esfuerzos colaborativos con los Coordinadores de estudio del
PHACS, Enlaces del Centro CAB y el PHACS CAB. Este
recurso dinamico fue desarrollado para proporcionarle al
personal del centro, miembros actuales del CAB y madres/
cuidadores con lineamiento para la creacién y mantenimiento
exitoso de los CAB.

La Guia CAB estd compuesta de los siguientes cinco
modulos, cada uno llego de practicas y preferencias actuales
del CAB:

1. Cémo establecer un CAB

2. Estructura del CAB

3. Comunicacién del centro CAB
4. Contenido de las reuniones
5. Educacién de la salud

El publico puede tener acceso a la Guia CAB en el sitio web del PHACS: https://phacsstudy.org/Education-Hub/CAB-

Handbook

Para recibir mas informacion o hacer preguntas sobre la Guia CAB, por favor comuniquese con Megan Lukschander
(MeganLukschander@westat.com).

TRUCOS PARA LA COCINA

eliminar el uso de comidas
procesadas o sabores artificiales.

Una gran manera de hacer madas
facil su vida e incluso ahorrarle
dinero es la utilizaciéon de trucos
para la cocina. Los atajos le
permiten eliminar el deshecho de
sobrantes y también le ayudan a

procesador de alimentos o licuadora
con un poco de agua para crear una
infusién liquida de hierbas para
tenerla siempre cerca.

No compre panqueques o gofres
(waffles) congelados; en vez de

Use una cubeta de hielo o bolsas de
plastico pequefias para guardar
vino o caldo fresco y en pequefas
mas

una receta

aprovechar los descuentos o la
compra de comida al por mayor.
Encuentre sus propias variaciones a
las siguientes sugerencias y
recuerde que cocinar en casa es
siempre mejor para usted y su
familia porque usted puede
controlar los ingredientes como la
sal, aceite y azucar e incluso
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porciones para cocinar en el futuro.
Simplemente congele las porciones
sobrantes y Uselas cuando las
necesite.

Usted puede congelar hierbas
sobrantes como albahaca vy
orégano, pero si quiere ir un poco
mas alla, las puede colocar en un
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ello, prepare
grande y guarde los sobrantes. No
necesita descongelarlos, solo
coléquelos en el horno tostador
como lo haria con los que compra
en la seccion de congelados.

(Continua en la pagina 24)
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TRUCOS PARA LA COCINA
(CONTINUACION)

No arroje los platanos marrones a la
basura porque estan muy maduros;
cortelos y péngalos en la congeladora
en bolsas de plastico para hacer
batidos.

Ademas de congelar, use el fin de
semana para cortar verduras para
usarlas en ensaladas durante la
semana (asi no hay excusa para no
llevar una a la escuela o al trabajo).
También puede aprovechar el tiempo
antes de empezar su cocina de la
semana para saltear cebollas, ajos y
champifiones para cocinar carnes o
tofu, o usar su tiempo extra para
hacer caldos para sopas.

La salsa para la pasta hecha
previamente en un frasco puede ser
saludable, pero debe asegurarse de
que los ingredientes sean simples
(tomates, agua, hierbas); la compra
de la variedad organica asegura esto.
Ya sea que prepare la suya o la
compre en un frasco, hay muchos
usos para esta salsa. Agregue una o
dos cucharadas de salsa para la pasta
(ajuste la cantidad a su preferencia)

la proxima vez que prepare una sopa
de vegetales simple; incluso agregue

frijoles, arroz, quinoa o pasta y
tendra un rapido minestrone. Use la
salsa para la pasta mezclada con
salsa de soya y un poco de miel o
azlcar rubia en vez de la salsa
barbacoa de tienda. Tome un poco de
salsa para la pasta, agregue tomates
cortados en dados, albahaca vy
orégano y sirvalo sobre pan baguette
tostado (rocie con aceite antes de
tostarlo, si lo desea). Incluso puede

hacer la salsa con sobras de la salsa
para la pasta, combinandola con los
tomates cortados en cubos, cebollas,
pimientos verdes/rojos, jalapefios
(opcional) y cilantro (opcional).

Tome papas sobrantes (asadas o
hervidas) y agréguelas a una tortilla
de huevos al dia siguiente. También
puede amasarlas y combinarlas con
un huevo batido, pan molido, atun o
salmon, vegetales (zanahorias,
arvejas, apio, etc.), hierbas y sal y
pimienta para hacer hamburguesas
vegetarianas o pasteles de pescado,
horneados o fritos.

Macerar la carne para ablandarla o
darle mas sabor al tofu son formas
maravillosas de mejorar sus comidas.
Los adobos usuales incluyen vino e
incluso suero de leche para el pollo.
Pero la leche de coco enlatada es una
buena manera de empezar un plato
de curry. Solo adobe el pollo o el tofu
en un recipiente con la leche de coco
por aproximadamente dos horas.

(Enviado por Monica)

CLAVE PARA EL CRUCIGRAMA

Horizontal:

6. Tres

8. Complicaciones
9. Van Dyke

Vertical:

1. Communicacion
2. New York

3. Hazra

4. Florida

5. Seage
7. AMP

Por favor envie todas sus preguntas, comentarios y sugerencias para el Boletin del CAB a Megan Lukschander a

MeganlLukschander@westat.com
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