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Segunda Conferencia de
Participacion de la Comunidad de la
Universidad de Puerto Rico

Por Sheyla Garced, educadora de la comunidad, Centro de
estudios maternoinfantiles
(CEMI), Universidad de
Puerto Rico.

La Unidad de Ensayos
Clinicos de la Universidad
de Puerto Rico (UPR-CTU)
estd compuesta por tres
clinicas: el Centro de estudios
maternoinfantiles (CEMI), la
Unidad de Ensayos Clinicos
sobre sida (ACTU, por sus
siglas en inglés) y GAMMA,
llamada asi por un antiguo
farmaco para el tratamiento
del VIH. Todas trabajan

en distintos aspectos de la
investigacion, prevencion

y tratamiento del VIH, pero cada clinica estd afiliada a distintas
redes de la DAIDS (ver descripcion de las redes de la DAIDS

en la pagina 4). CEMI trabaja con la HVTN; la ACTU trabaja

con ACTG, HPTN e INSIGHT; y GAMMA trabaja con ATN e
IMPAACT. Cada clinica, o Centro de Investigaciéon Clinica (CRS),
cuenta con su propio CAC. En junio de este afio, los miembros
del CAC de los tres centros fueron invitados a asistir a la Segunda
Conferencia de Participacion de la Comunidad: Aprender sobre el
proceso del ensayo clinico de la UPR-CTU.

Miembros del CAC de las tres clinicas
de UPR.

La conferencia fue disefiada para compartir nuevos hallazgos de
investigacion asociados con el VIH-sida, para facilitar una mayor
comprension sobre el proceso de los ensayos clinicos y para
evaluar las necesidades educativas y de salud de las «Personas
que viven con VIH-sida» (PLWHA, por sus siglas en inglés). El
evento también formé parte de una iniciativa para aprender mas
de otras redes y compartir informacién sobre los tres centros de
ensayo de la UPR. Ademas de los miembros del CAC, la CTU
también recibi6 a participantes del estudio, PLWHA y personal
clinico como asistentes al evento. Durante toda la conferencia, los
miembros del CAC pudieron refrescar sus conocimientos sobre
los ensayos clinicos, aprender sobre otros CAC y sus redes y
hablar sobre las funciones del CAC y los educadores en cada uno
de los centros. Sin embargo, la meta principal de la conferencia
fue que los tres CAC se conocieran entre si y que hablaran sobre
colaboraciones futuras.

...Continda en la pagina 3

Project Wish, el CAC de Chicago
mira hacia atras para salir adelante

Por Kate Miller y Dave Crawford, miembros del CAC de Chicago.
Kate es copresidente del CAC Global de la HVTN y Dave presta
servicios como presidente del Grupo de trabajo cientifico

del CAC Global de la HVTN y esta en el Grupo de trabajo
conceptual de la HVTN.

El 7 de abril de este afo, el CRS de la Universidad de Illinois-
Chicago, conocido a nivel local como Project Wish, llevé a cabo
un retiro del CAC para sus miembros y varios miembros del
personal del centro. E1 CAC decidi6 organizar este retiro porque
se habian producido muchos cambios en el CAC y en el centro
en los tltimos afos. Nuestra idea fue sentar bases comunes para
discutir y evaluar nuestras metas como CAC.

Tenfamos muchos objetivos para este retiro. Estos incluian
evaluar los logros del CAC, usando estos logros como base para
desarrollar una visién para nuestro futuro, desarrollar procesos
para una mayor efectividad, identificar las brechas entre dénde
estamos y dénde queremos estar y determinar la mejor forma de
alcanzar nuestro futuro deseado.

El centro contraté a un facilitador profesional, Richard Friend,
para conducir el retiro. Una de las primeras actividades que

nos hizo hacer fue crear una linea de tiempo fisico para marcar
distintos momentos histéricos de los antecedentes del sida y

en el CAC. Esta actividad nos ayudé a comprender realmente

el progreso y el impacto de nuestro trabajo. Desde sus inicios,
nuestro CAC ha apoyado el reclutamiento de mujeres y personas
de color en varios ensayos clinicos atin cuando esto no sucediera
de forma consistente en todos los Estados Unidos. Tal vez no se
haya percibido a estos grupos como la cara del VIH, pero de todos
modos reciben un impacto desproporcionado de la epidemia en
los Estados Unidos. El CAC Project Wish contintia trabajando
arduamente para hacer escuchar las voces de las mujeres y las
minorias.

Esta actividad de linea de tiempo también sirvié como punto de
partida para ayudarnos a imaginar dénde queremos que esté

el CAC en 3 a 5 afios. Analizamos nuestra meta principal de
brindar apoyo al centro de investigacién y dividimos esta meta
en varias actividades. Estas actividades incluyeron el apoyo a la
investigacion, la educaciéon y la promocion en la comunidad y
que actuemos de enlace con la HVTN y otras redes globales que
conducen ensayos clinicos de vacunas.

...Continda en la pagina 3

www.hvtn.org DICIEMBRE 2011



Por Genevieve Meyer, Unidad
de participacion de la
comunidad de la HVTN

Esta pregunta se oye mucho en
la HVTN. VISP es el acrénimo
en inglés para seropositividad
inducida por la vacuna. Es facil
definir a VISP, pero explicar como puede impactar a
los participantes de un estudio de vacunas contra el VIH a menudo
puede ser dificil.

Las vacunas estan disefiadas para ensefiarle a su cuerpo a reconocer
a un invasor, tal como un virus, y luego a combatirlo. El cuerpo
combate a los invasores con anticuerpos. Los anticuerpos son como
soldados. Una vacuna efectiva le ensefiaria a su cuerpo a crear
muchos de estos soldados que especificamente reconocen a los
invasores VIH. jEsto serfa genial! El desafio es que la mayoria de
las pruebas comunes para VIH no buscan al VIH en si; funcionan
observando si su cuerpo ha fabricado anticuerpos. Este sistema

de prueba de VIH funciona bien para la mayoria de las personas
porque es rapido y no es costoso, pero puede causar confusion en
los participantes de un estudio de vacunas contra el VIH.

Si usted estd en un estudio de vacunas contra el VIH, puede tener
estos anticuerpos al VIH aunque no tenga VIH, o incluso si nunca
ha estado expuesto al VIH. Una forma de hablar de este fenémeno
es decir VISP, pero también se puede hablar sobre ser positivo para
anticuerpos contra el VIH. Los participantes de estudios necesitan
pruebas especificas para reconocer la diferencia entre ser positivo
para anticuerpos contra el VIH y estar realmente infectado con el
VIH. La HVTN ofrece esta pruebas gratuitamente a toda persona
que esté en nuestros estudios o que haya estado en un estudio en el
pasado.

Para saber mas sobre el tipo de
preguntas e inquietudes que encuentran
el personal y los miembros del CAC en
sus centros, la Unidad de participacién
de la comunidad (UPC) facilitaron una
sesion durante la reciente conferencia
de la HVTN. La sesion se inici6 con

un juego de roles llevado a cabo por
Lindiwe Mvubu, miembro del CAC de
Durban y Casey Braddy, educadora

de Nashville. Lindiwe represent6 a

una participante de estudio a la que

le resultaba dificil que su prometido
creyera que ella no estaba realmente
infectada por VIH, solo porque tenia
resultado positivo para los anticuerpos. Casey interpret6 el papel de
la asesora que habl6 con ella sobre la forma en que podria enfrentar
la situacién con su pareja y familia y se ofreci6 a hablar con ellos

en su nombre. jAmbas podrian haber ganado premios de actuacion
por su increible representacion!

La miembro del CAC de Dur-
ban, Lindiwe Mvubu, dio una
perspectiva del centro sobre
la VISP

A continuacién, Casey condujo una discusién sobre como y cuando
incorporar la idea de VISP al proceso de consentimiento informado.
El consentimiento informado puede iniciarse mucho antes de que
alguien ingrese a la clinica. La educacién a la comunidad sobre

la VISP puede ocurrir en cualquier momento en que surja una
conversacién sobre vacunas contra el VIH; puede suceder con

participantes potenciales y con cualquier persona interesada en
aprender sobre las vacunas contra el VIH.

Después de esta discusion, Katie Brooks, la asesora principal del
Servicio de pruebas de la HVTN, abri6 un espacio para preguntas
generales sobre VISP. Las preguntas generadas se usaran para
ayudar a crear un documento integral sobre Preguntas frecuentes
(FAQ, por sus siglas en inglés) para los centros y el sitio web de la
HVTN, www.hvtn.org/visp. También puede encontrar en este sitio
web mads informacién sobre el Servicio de pruebas.

Surgieron varios temas recurrentes durante el periodo de preguntas
y respuestas. El tema més comun fue “; Cudnto durard esto?”
Desafortunadamente, no lo sabemos. En algunas personas, los
anticuerpos pueden desaparecer rapidamente, mientras que otras
han continuado con pruebas positivas para anticuerpos por més de
15 anos. La HVTN est4 llevando a cabo un nuevo estudio, HVTN
910 que recopilara datos sobre la duracién de los anticuerpos. Este
estudio también proporcionara pruebas gratuitas de VIH a estos
participantes del estudio durante todo el tiempo que sea necesario.

El segundo tema tenia que ver con la transmisién. Por ejemplo,
hubo muchas preguntas como “; Puedo contagiar los anticuerpos a
través del sexo?” o s Qué pasa si me corto el dedo y le goteo sangre a mi
hijo(a), se diseminardn los anticuerpos de este modo?” Los anticuerpos
a la vacuna no se pueden transmitir a través del sexo ni de un corte
en su cuerpo. No se transmite suficiente cantidad de fluidos en
ninguna de estas situaciones.

El nuevo folleto VISP estara disponible en varios idiomas.

El amplio tema final cubri6 cuestiones tales como viaje y visas,
inmigracion y servicio militar. Los centros pueden ayudar a que
los participantes superen todos estos problemas. El Centro de
Operaciones Centrales de la HVTN y la Divisién de sida (DAIDS)
también pueden participar si fuera necesario para ayudar a un
participante a resolver una situacion.

Para cerrar la sesion, se mostraron varios recursos nuevos que
ayudan a explicar la VISP, e incluyen un nuevo folleto y paginas en
el sitio web de la HVTN. Las diapositivas de la presentacién estan
disponibles aqui: hvtn.org/meeting/nov2011.html

Constantemente estamos buscando nuevas formas de hablar
sobre las respuestas de anticuerpos a las vacunas contra el VIH y
sobre nuevas herramientas para explicar estos conceptos. Si tiene
preguntas o sugerencias adicionales, lea nuestras paginas www.
hvtn.org/visp, www. hvtn.org/visp/vispcare.html, o envienos un
correo electrénicos a gmeyer@hvtn.org.
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Viene de la pagina 1

Project Wish, el CAC de Chicago mira hacia atras para salir adelante

Los miembros del CAC Project Wish crean prioridades para el proximo ano
durante su retiro de abril.

Como ocurre con cualquier CAC, nos enfrentamos a desafios para
mantener la adecuada participaciéon de miembros que representan
a las comunidades afectadas por el VIH. Recientemente, casi
duplicamos el tamafo de nuestro CAC, sumando varios miembros
de diversos &mbitos y experiencias. Sin embargo, los nuevos
miembros sin la orientacién suficiente llevaron al caos y la
interrupcién de las operaciones normales del CAC. Esto también
llev6 a un recambio dramaético en los miembros del CAC. Por lo
tanto, un propésito principal del retiro del CAC fue reflexionar
sobre la mejor forma de iniciar a nuevos miembros y brindarles las
herramientas para que sean miembros contribuyentes de éxito.

Para miembros nuevos y actuales del CAC, estuvimos de acuerdo
en que era deseable que contaran con ciertas competencias
centrales. Algunas de estas competencias incluian la pasion por
la misién del centro, conocimiento de las comunidades enfocadas

para reclutamiento, interés y preocupacion sobre los problemas del
VIH, conocimientos sobre cuestiones bésicas de la investigacién

y las politicas de salud y la voluntad de aprender y alcanzar
resultados. A tal fin, el CAC llegé a un acuerdo sobre actividades
futuras para funciones y acciones del CAC.

El retiro también nos ayud¢ a decidir los préximos pasos para el
desarrollo de nuestro CAC. Necesitdbamos tener reclutamiento
deliberado y capacitacion de nuevos miembros del CAC.
Tenemos varios miembros potenciales para el CAC y ya hemos
acordado capacitaciones individuales y reuniones para revisar las
expectativas y compartir datos sobre antecedentes tales como:

¢ Ciencia basica sobre la vacuna del VIH
* Historia del CACy del centro

e Participacion efectiva del CAC y la comprensién sobre
el compromiso que implica ser miembro del CAC

* Responsabilidad como miembro del CAC
* Toma de decisiones efectiva del CAC y estructura de liderazgo

Como actividad de cierre, cada participante del retiro compartié
una cosa a la que se comprometia hacer el préoximo trimestre. Hubo
un apoyo abrumador para un retiro anual del CAC y discusiones
trimestrales continuas sobre el progreso que estamos haciendo
como resultado de este retiro. Hasta noviembre, ya habiamos
reclutado varios miembros nuevos y comprometidos para el CAC e
implementado un programa de mentores y capacitacion.

Recomendamos que otros CAC consideren seriamente hacer un
retiro para hacer un balance de dénde han estado, dénde estany a
doénde quieren ir.

Viene de la pagina 1

Segunda Conferencia de Participacion de la Comunidad de la Universidad de Puerto Rico

Durante la conferencia, la Dra. Carmen D. Zorrilla, Investigadora
Principal de la UPR-CTU, hablé sobre Estrategias biomédicas para
la prevencion del VIH-sida. El Sr. Alessandro Gravina, del Centro
sobre sida y salud comunitaria de FHI360 brind6 un panorama
general de las iniciativas de educacién sobre las investigaciones
de vacunas contra el VIH que su organizacién ha apoyado en los
Estados Unidos.

Mas tarde ese dia, un panel de lideres de la comunidad hablé sobre
las necesidades educativas y de investigacion de la comunidad.
Entre las cuestiones discutidas cabe citar el reclutamiento y la
retencién de miembros del CAC, la difusion de informacién

sobre los estudios de investigacién a miembros de la comunidad
realizada por miembros del CAC y la importancia de los ensayos
clinicos de vacunas contra el VIH.

Esta conferencia brindé una importante oportunidad de integrar
a los CAC de nuestros centros. A través de los afios, los CAC de

UPR-CTU han compartido ideas y participado en actividades
comunitarias y educativas tales como el Desfile portorriquefio

del orgullo gay, la primera conferencia de salud para "LGBT" de
Puerto Rico, ferias de salud y el Dia Mundial del sida, entre otras.
Este ano, los CAC colaboraron en varias actividades comunitarias
que incluye la serie de documentales "30 afios de VIH-sida" y

una caminata 5K que se llev6 a cabo el 23 de octubre y un evento
para el Dia Mundial del sida. La CTU tiene planes de hacer una
reunién el afio préximo para continuar trabajando sobre los temas
sugeridos por los miembros del CAC.

Todos los centros pasan por un momento precario de recursos
limitados. Como las Redes tienen agendas cientificas relacionadas,
es fundamental que haya un aumento de colaboracién entre los
tres centros. Esta colaboracion ha sido esencial para el éxito de la
UPR-CTU. Sabemos que los continuos esfuerzos realizados entre
CRS, CAC y Redes crean lazos y amistades que solidifican nuestro
continuo compromiso con la comunidad.
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Vocabulario util para entender a las Redes de Ensayos Clinicos sobre

el VIH de la DAIDS

La HVTN es una de seis redes dentro de la Divisién de sida (DAIDS, por sus siglas en inglés). La DAIDS forma parte del Instituto
Nacional de Alergias y Enfermedades Infecciosas (NIAID, por sus siglas en inglés). El NIAID es un Instituto de los Institutos Nacionales
de la Salud (NIH, por sus siglas en inglés) en los Estados Unidos. A continuacion encontrara un resumen de las redes de la DAIDS y su
enfoque principal de investigacién. Para obtener mas informacién sobre las redes, visite: httpy/tinyurl.com/daidsnetworks.

El Grupo de ensayos clinicos sobre sida (ACTG, por sus siglas en inglés)
Conduce estudios que buscan mejorar el manejo clinico del VIH-sida,
e incluye a las infecciones concomitantes y otras afecciones relacio-
nadas con el VIH. Ademas, el ACTG conduce investigaciones sobre el
desarrollo de nuevos farmacos.

La Red de ensayos clinicos de prevencion del VIH (HPTN, por sus siglas en
inglés) Conduce estudios que evallan estrategias de prevencion del
VIH no relacionadas con la vacuna.

La Red de ensayos clinicos de vacunas contra el VIH (HVTN, por sus siglas
eninglés) Conduce estudios focalizados en el desarrollo de vacunas
preventivas contra el VIH.

Grupo internacional de ensayos clinicos sobre sida para madres, nifios y
adolescentes (IMPAACT, por sus siglas en inglés) Trabaja para prevenir
la transmision maternoinfantil del VIH y para optimizar el manejo
clinico del VIH, que incluye las comorbilidades y otras afecciones rela-
cionadas con el VIH en ninos, adolescentes y embarazadas.

Red internacional para iniciativas estratégicas en ensayos clinicos sobre
el VIH a nivel mundial (INSIGHT, por sus siglas en inglés) Trabaja para
mejorar el manejo clinico del VIH-sida, e incluye las infecciones con-
comitantes y otras afecciones relacionadas con el VIH.

Red de ensayos clinicos sobre microbicidas (MTN, por sus siglas en
inglés) Evalua los microbicidas vaginales y rectales para la prevencion
del VIH. www.atnonline.org.

Unidad de ensayos clinicos (CTU, por sus siglas en inglés). Una CTU
puede tener miltiples Centros de Investigacion Clinica a los que su-
pervisa y puede participar en el trabajo de una o mas de las redes.

Centro de investigacion clinica (CRS, por sus siglas en inglés). Lugares
en los que se llevan a cabo estudios clinicos de la DAIDS, que in-
cluyen estudios de vacunas de la HVTN. Algunos CRS forman parte
de grandes universidades, otros de hospitales y otros son pequenas
clinicas privadas.

Para obtener mas informacién:http://tinyurl.com/daidslocations.

Envie las sugerencias, SOBRE LOS CAC

preguntas y las propuestas
de articulos para el Boletin
del CAC a:

Genevieve Meyer, Editora
gmeyer@hvtn.org
Tel: 206 667-5300

Diagramacion: Lisa Donohue

Muchas gracias a: Erik Schwab, Gail
Broder, Carrie Schonwald, Jim Maynard
and Margaret Wecker.

Traduccion: Traduccién suministrada
por Infinity Translation Services.
www.infinitytranslations.com

¢Se perdio una edicion?

Lea las ediciones anteriores en las
paginas de la comunidad del sitio
web de la HVTN (jno necesita palabra
clave!).

www.hvtn.org/community/bulletin.html

Los Comités Asesores Comunitarios (CAC) son una forma en que la HVTN incluye a
miembros de la comunidad en el proceso de investigacion. Los CAC estan formados

por voluntarios de diversos ambitos, que trabajan con unidades de investigacion a nivel
regional y asesoran al centro desde la perspectiva de la comunidad. La aportacion de la
comunidad es inapreciable, tanto para las iniciativas de educacion a la comunidad como
para el desarrollo de este boletin.

LLAMADAS EN CONFERENCIA DEL CAC

LLAMADA DEL CAC GLOBAL* LLAMADA DEL CAC EN IDIOMA ESPANOL
Segundo jueves de cada mes Tercer jueves de los meses impares

jueves, enero 12th: 8 a.m. PT/11 a.m. ET jueves, enero 19th: 9 a.m. PT/12 p.m. ET
jueves, febrero 9th: 8 a.m. PT/11 a.m. ET jueves, marzo 15th: 9 a.m. PT/12 p.m. ET

LLAMADA DEL GRUPO DE TRABAJO ETICO
Primer miércoles de cada mes

miércoles, enero 4th: 11 a.m. PT/2 p.m. ET
miércoles, febrero 1st: 11 a.m. PT/2 p.m. ET

LLAMADA DEL CAC REGIONAL AFRICANO
Tercer jueves de los meses pares

jueves, febrero 16th: 9 a.m. PT/7 p.m. RSA
jueves, abril 19th: 9 a.m. PT/7 p.m. RSA

LLAMADA DEL GRUPO DE
TRABAJO CIENTIFICO
Primer viernes de cada mes

viernes, enero 6th: 8 a.m. PT/11 a.m. ET
viernes, febrero. 3rd: 8 a.m. PT/11 a.m. ET

*CACG - tenga en cuenta que el CACG solo esta abierto a los representantes del CACG y que alterna
en cada centro. Todas las otras llamadas del CAC estan abiertas para todos los miembros del CAC.




