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Dedicatoria

Dedicamos esta guia y el proceso de colaboracion utilizado para desarrollarla a los espiritus valientes,
valerosos y compasivos que nos han precedido y estan entre nosotros. Su ejemplo, sus historias, su
activismo, su defensa y sus memorias ayudaron a definir los derechos de los miembros de nuestra
comunidad como socios plenos y respetados en el tratamiento, la atencién y la investigacion del VIH.
Ustedes siguen inspirdndonos e informandonos para lograr cambios que mejoren nuestras vidas. Y a
aquellos investigadores académicos y socios comunitarios que trabajan para conseguir asociaciones
equitativas en la investigacion del VIH, sus esfuerzos y su ejemplo mejoraran la investigacion e

inspiraran a otros. A ustedes también les dedicamos esta guia.



Objetivo y Organizacion de esta Guia

Basada en la literatura cientifica, los conocimientos de la comunidad y la experiencia practica, esta
guia pretende:

e presentar las mejores practicas para establecer asociaciones equitativas entre la academia y la
comunidad en el Centro para la Investigacion del SIDA del Distrito de Columbia (DC CFAR);

e reconocer y examinar las tensiones inherentes a la creacion y gestion de una asociacion;

e destacar la creatividad y el crecimiento inherentes a este trabajo.

Nuestra guia esta dirigida tanto a investigadores académicos como a miembros de la comunidad del
CFAR del DC. Ofrece un contexto historico, orientaciones concisas y especificas, ejemplos del
"mundo real" y herramientas practicas. Est4 organizada en torno a componentes clave para una
asociacion equitativa entre el mundo académico y la comunidad en la investigacién sobre el VIH. Se
invita a los lectores a avanzar por los pasos en orden o a empezar por los que sean mas relevantes

para su experiencia, necesidades o lugar en el proceso.

Para obtener més informacion sobre los enfoques a nivel organizativo utilizados por el CFAR del DC
en la busqueda de la participacion equitativa de la comunidad, se sugiere a los lectores a explorar el
articulo complementario, "Building an Equitable and Sustainable Academic/Community Research
Partnership: The DC Center for AIDS Research (CFAR) Example."* (Creacion de una asociaciéon de
investigacion académica/comunitaria equitativa y sostenible: el ejemplo del Centro de Investigacion
sobre el SIDA (CFAR) del DC). Este documento describe la evolucion y el compromiso del CFAR de

Washington, D.C. con una colaboracién significativa y equitativa entre el mundo académico y la

comunidad, asi como las principales conclusiones y lecciones aprendidas.

Introduccion

Los Centros para el Control y la Prevenciéon de Enfermedades (Centers for Disease Control and
Prevention, CDC) definen el compromiso de la comunidad como "el proceso de trabajar en
colaboracion con grupos de personas afiliadas por proximidad geografica, intereses especiales o

"

situaciones similares con respecto a cuestiones que afectan su bienestar".2 El compromiso de la
comunidad desafia la jerarquia de las instituciones médicas y de investigacion tradicionales que no
han tenido en cuenta las perspectivas de la comunidad. La inclusion de la comunidad exige que las
personas afectadas por el problema de salud participen en la toma de decisiones en todas las fases
del proceso, que sean tratadas con dignidad y respeto, y que sus contribuciones se valoren y reciban
el mismo crédito que las de los investigadores académicos. Cada vez se reconoce més que la
participacion de la comunidad y las asociaciones comunitarias, asi como los conocimientos y la
experiencia que representan, son fundamentales para una investigacion cientifica de impacto.3
Minkler y Wallerstein sugieren que las asociaciones equitativas deberian ser el paragén de excelencia
de la investigacion.4 Sin embargo, lograr asociaciones equitativas entre investigadores comunitarios

y académicos requiere trabajo. Requiere una comprension del poder, los privilegios y la justicia, asi
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como el compromiso de abordar las barreras estructurales y las normas que impiden una verdadera

equidad en una asociacion de investigacion.

Existe un corpus de trabajo bien establecidos¢7 y numerosos recursos excelentess*2 dedicados a la
investigacion del VIH con participacion comunitaria. Esta guia refleja las experiencias y perspectivas
de los socios comunitarios y académicos del CFAR del DC. A lo largo del proceso de redaccion de esta
guia, nuestro equipo "recorri6 el camino", adoptando los principios aqui descritos, al tiempo que se

encontraban (y superaban) algunas de las tensiones inherentes descritas.

Contexto Histoérico e Introduccion a la Participacion de
la Comunidad en la Investigacion

Cada vez se reconoce mas que el mundo de la investigacion, al igual que otros sectores de la
sociedad, se basa en un legado de racismo estructural, clasismo, sexismo, heterosexismo y
cisgenerismo.'31415 Un ejemplo importante es la historia de Henrietta Lacks, una cultivadora de
tabaco de Virginia y madre de cinco hijos negra y de 30 anos a la que le diagnosticaron y le trataron
un agresivo cancer de cuello de ttero en el Hospital Johns Hopkins de Baltimore (Maryland) en
1951. Durante el tratamiento, los investigadores tomaron muestras de las células cancerosas de
Lacks sin su conocimiento ni consentimiento, una préctica habitual en aquella época. Los
investigadores llevaban décadas intentando cultivar células humanas sin éxito. Las células extraidas
de Lacks fueron las primeras en crecer con éxito fuera del cuerpo. Conocida posteriormente como
células HeLa, esta linea celular se ha convertido en la més utilizada en la investigacién biomédica,
contribuyendo al desarrollo de vacunas, incluidas las de la polio, el virus del papiloma humano y el
COVID-19, y de técnicas médicas, como la quimioterapia, la cartografia genética y la fecundacion in
vitro. Lacks, que muri6é ocho meses después de que le dieran el diagnoéstico, nunca supo de su
contribucion a la ciencia médica y su familia lo descubri6 veinte afios después de su muerte durante

maés de 20 anos después de su muerte.6:17

La epidemia de VIH/SIDA es otro ejemplo del poder de estas fuerzas socioestructurales. A pesar de
la gravedad de la epidemia de VIH/SIDA que se estaba desarrollando a principios de la década de
1980, los esfuerzos de investigacion en EE.UU. avanzaron lentamente debido a la estigmatizacion de
las primeras victimas.'® Los miembros de la comunidad presionaron contra estas fuerzas exigiendo
atencion y financiamiento para hacer frente a la epidemia de VIH/SIDA.*8 En una ocasion, los
miembros de la Coalicion sobre el Sida para Desencadenar el Poder (AIDS Coalition to Unleash
Power, ACT-UP) asistieron a una reunion del Grupo de Ensayos Clinicos sobre el SIDA (AIDS
Clinical Trials Group, ACTG) sin ser invitados, exigiendo que el ACTG ampliara su ambito de
investigacion al estudio de las infecciones oportunistas que estaban matando a las personas con
SIDA."9 Poco después, se permiti a los miembros de la comunidad asistir a las reuniones del ACTG y

los centros del ACTG empezaron a consultar a los miembros de la comunidad local a la hora de



desarrollar los estudios.2° Finalmente, el activismo de la comunidad llevé a que en 1990 se ordenara
que todas las investigaciones financiadas por el Instituto Nacional de Alergias y Enfermedades
Infecciosas (National Institute of Allergy and Infectious Disease, NIAID) contaran con un consejo

asesor de la comunidad (community advisory board, CAB).2!

Los activistas y organizadores comunitarios también protestaron contra el maltrato y la
discriminacion de las personas con SIDA en el documento titulado Los Principios de Denver.22 Este
perdurable documento sent6 las bases para un cambio en la forma en que los investigadores y los
médicos enfocarian su investigacion y su practica en el ambito del VIH/SIDA y cre6 los cimientos de
los principios de Participacion significativa y Mayor Participacion de las Personas con SIDA
(Meaningful and Greater Involvement of People with AIDS, MIPA/GIPA), también conocidos como
MIPA y GIPA, respectivamente.23 Los Principios de Denver, MIPA y GIPA siguen siendo relevantes
hoy en dia y constituyen la base de lo que ahora se conoce como participaciéon comunitaria. Los
Principios de Denver sentaron el precedente de trabajar con personas que viven con el VIH para
personas que viven con el VIH. A pesar de los notables avances logrados desde los Principios de
Denver en cuanto a la amplitud y el alcance de la investigacién sobre el VIH con participacién
comunitaria, persisten barreras socioestructurales e institucionales en la biisqueda de asociaciones
equitativas en la investigacion sobre el VIH.24 Las poblaciones historicamente marginadas, incluidas
las poblaciones negras y latinas de bajos ingresos, las minorias sexuales y de género y las mujeres de
color, se ven afectadas de manera desproporcionada por el VIH. Esto puede sacar a la luz una serie
de tensiones cuando la mayoria de los investigadores del VIH son universitarios, privilegiados en
términos de raza y clase, y emplean estrategias, técnicas, herramientas y métodos de investigacion
que pueden perjudicar a las comunidades, posicionar a los investigadores y no a las comunidades

como expertos y privilegiar a los investigadores en términos de ingresos y prestigio.2s

Los miembros de la comunidad del CFAR del DC han experimentado de primera mano estas
barreras y tensiones socioestructurales e institucionales. La historia de Henrietta Lacks y los
Principios de Denver resuenan profundamente. Los miembros de la comunidad entienden que las
personas afectadas por el VIH, sus muestras, cuerpos, intelecto, son fundamentales para el éxito de
la investigacion sobre el VIH y, sin embargo, esa realidad no siempre se ha reconocido ni los
conocimientos obtenidos de estos experimentos se han compartido con las comunidades
participantes de forma accesible. Las personas que viven con el VIH, desesperadas por conseguir un
tratamiento y una cura, han sido solicitadas por instituciones académicas y de investigacion para que
ayuden a responder a numerosas preguntas de investigacion. El beneficio de esta participacion para
la comunidad no siempre ha estado claro. Y aunque los investigadores del VIH a menudo se
interesan por el bienestar de la comunidad, tras més de 40 afios de experiencia personal con esta
enfermedad, a menudo se ha tenido la sensacion de que no se reconoce adecuadamente la

"experiencia en la materia" de los miembros de la comunidad.



Como se afirma en los Principios de Denver, los miembros de la comunidad "rechazan" las etiquetas
de "victima" "las cuales implican derrota" o paciente "la cual implica pasividad, impotencia y
dependencia de los cuidados de otros.":® Los miembros de la comunidad han tenido que lidiar con
traumas, desprecio y, a menudo, tienen la sensacion de "haber estado alli o hecho eso". Los
miembros de la comunidad buscan trabajar con socios académicos que aporten los valores humanos
bésicos de humildad, respeto, amabilidad y voluntad de aprender. Ya es hora de evaluar la
estructura, las funciones y las responsabilidades de las asociaciones academia-comunidad para la
investigacion, y de reconocer la contribuciéon que los miembros de la comunidad aportan a la
investigacion del VIH junto con los investigadores académicos. Presentamos esta guia para destacar
las formas en que el CFAR del DC ha trabajado para asociarse en la investigacion en la que cree la
comunidad, de manera equitativa y mutuamente beneficiosa tanto para los investigadores

comunitarios como para los académicos.

Un Modelo para las Asociaciones Academia-Comunidad
en el CFAR del DC

Esta guia para las asociaciones academia-comunidad en el CFAR del DC est4 organizada en torno a
diez componentes clave. En el centro se encuentra el valor fundamental de la equidad y la justicia. La
guia también refleja los principios esenciales de creacion de capacidad, recursos y comunicacidn.
Estos principios esenciales y nuestro valor central de equidad y justicia subyacen y guian el proceso
de investigacion en seis pasos que proponemos. En cada seccion, con un encabezamiento codificado
por colores para marcar su lugar en el modelo, definimos el componente, ofrecemos nuestras
percepciones y nuestras recomendaciones y orientaciones practicas sobre como apoyar una
asociacion entre academia y comunidad equitativa, rigurosa e innovadora. Dentro de cada
componente, también compartimos citas ilustrativas de nuestras colaboraciones y experiencias. En

el Apéndice de recursos se incluyen plantillas y otros recursos pertinentes.

Valor Central
Equidad y Justicia en las Asociaciones Academia-Comunidad
Proceso de Investigacion
1. Reflexividad
2. Intereses Y Prioridades De Investigacion Comunes
. Oportunidades De Financiamiento Y Solicitudes De Subvenciones
. Ejecucion De La Investigacion
. Actualizacion Y Difusion De La Investigacion
. Sostenibilidad De Los Proyectos Después De La investigacion
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Al revisar este modelo, no se puede subestimar el papel y la contribucién de un liderazgo dedicado
tanto por parte de los investigadores académicos como de los miembros de la comunidad. En cada
paso del proceso de investigacion, los investigadores académicos y los miembros de la comunidad
pueden utilizar sus experiencias en asociaciones de investigacion para promover los beneficios de la
investigacion colaborativa y fomentar los valores de las asociaciones equitativas entre otras personas
que atn no han probado este enfoque. Pueden compartir las lecciones que han aprendido y las
habilidades que han adquirido a través de sus experiencias para demostrar como podrian proceder
otros, creando asi una via para futuras asociaciones academia-comunidad. Las oportunidades de
liderazgo, como la inclusion de lideres tanto académicos como comunitarios de los Grupos de
Trabajo e Interés Cientifico del CFAR del DC (DC CFAR Scientific Interest and Working Groups),

deberian incorporarse a la estructura organizativa de la entidad de investigacion.

Valor Central
Equidad Y Justicia En Las Asociaciones Academia-Comunidad

El valor central de una asociacion académica y comunitaria debe ser la equidad y la justicia. La
equidad en las asociaciones academia-comunidad requiere comprender y centrarse en el poder, los
privilegios y la justicia, y en como estas dinamicas operan en todos los aspectos de la asociacion. En
sus conversaciones iniciales, los socios académicos y comunitarios deben debatir como son la
equidad y la justicia, segin ellos, en su asociacion. Los investigadores académicos también deberian
considerar y reconocer sus identidades interseccionales y el poder que aportan a la asociacion. Es
posible que los miembros de la comunidad también deban considerar sus identidades
interseccionales y el poder y las funciones que tienen como representantes de la comunidad. En

ultima instancia, la equidad y la justicia en una asociacion académica y comunitaria requieren el



compromiso de tratar a los socios como iguales, merecedores del tiempo, los recursos financieros y
la energia necesarios para garantizar la equidad. Esto implica una toma de decisiones equitativa en
torno a los temas y cuestiones de investigacion, un financiamiento equitativo y un liderazgo

equitativo.2¢

La siguiente figura ilustra lo que se necesita para lograr la equidad y la justicia en la accion.

REALITY EQUALITY JUSTICE
One gets more than is The assumption is that Everyone gets the All 3 can see the game
needed, while the other everyone benefits from | support they need, without supports or
gets less than is needed. the same supports.This | which produces equity. accommodations because
Thus, a huge disparity is is considered to be equal the cause(s) of the
created. treatment. inequity was addressed.

The systemic barrier has
been removed.

El original de esta imagen, adaptada con frecuencia, se atribuye a Craig Froehle.
La competencia estructural, o la comprension de como la infraestructura y las politicas influyen en
los comportamientos y los resultados médicos, puede guiar a los socios académicos y comunitarios en
la comprension de la dinamica del poder, los privilegios y la justicia. La competencia estructural tiene
en cuenta las estructuras y los procesos del mundo social y politico y el modo en que estas dinamicas
apoyan u obstaculizan que los individuos alcancen los objetivos deseados.27:28 Por ejemplo,
normalmente, en la investigacion financiada por los Institutos Nacionales de Salud (National
Institutes of Health, NIH), el investigador principal, el IP, debe ser alguien que tenga un doctorado.
Esto significa que, en la mayoria de los casos, el investigador académico va a ser el investigador
principal que supervisara el presupuesto y la persona designada para tomar las decisiones del
proyecto de investigacion. Los socios académicos y comunitarios deben reconocer estas realidades
estructurales y un balance de poder inherentemente no equitativo. Las personas que participan en la
investigacion sobre el VIH también deben tener en cuenta los contextos historicos y sociales de las
personas afectadas por el VIH y sus experiencias previas con la investigacion y los investigadores. Los
investigadores deben considerar como encajan ellos y sus intereses de investigacion en este contexto.
Los socios también deben considerar:

e ¢Qué significa equidad en esta asociacion? ¢Coémo puede lograrse?

e ¢Qué barreras estructurales existen para lograr la equidad?

e (¢CoOmo se comprometera el investigador a igualar la asociacion (por ejemplo, colaborando en
los presupuestos)?

e ¢Qué peso tiene el socio comunitario en la decision sobre la investigacion?
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e ¢Se compensa equitativamente a los socios por su tiempo y experiencia?
e ¢Las reuniones se celebran en lugares y horarios convenientes y comodos? éSe puede facilitar
el acceso a las reuniones a distancia?
e ¢Los socios comunitarios saldran de la asociacion de investigacion con datos y conclusiones
que los capaciten para comprender mejor y defender las necesidades de su comunidad?
e (¢Como podemos garantizar la sostenibilidad de los programas o servicios una vez finalizado el
proyecto de investigacion?29
Los investigadores académicos y los miembros de la comunidad también deben reconocer que
participar en asociaciones equitativas tiene un impacto importante en las vidas de los miembros de la
comunidad. Demuestra el valor de sus historias y experiencias vividas y reconoce las desigualdades y
las necesidades insatisfechas. Es fundamental recordar que, para el socio comunitario, no se trata de
investigar por investigar; a menudo es algo personal. Crear asociaciones equitativas y sostenibles que
refuercen las capacidades individuales y comunitarias es un paso importante para poner la equidad

en accion.

La voz de un miembro de la comunidad del CFAR del DC

Participé en el Consejo de Planificacion y en el Centro del DC antes de unirme a la Junta Consultiva
Comunitaria del CFAR del DC. Agradeci que, desde el principio, el CFAR del DC dedicara tiempo y recursos
a la comunidad transgénero. Me considero una impulsora del cambio y senti que estar asociada al CFAR
del DC me ayudaria a conseguir el cambio. Queria que los investigadores académicos y los socios
comunitarios reconocieran y comprendieran a la comunidad transgénero. Ron Simmons (miembro del CAB
del CFAR del DC y antiguo director ejecutivo de Us Helping Us, People into Living, con sede en el DC), fue

un ancla para mi. Me ayudé a construir una organizacion y a identificar un espacio en un momento en que
la gente sentia que los hombres homosexuales no tenian cabida en su trabajo ni en sus espacios para las
personas de experiencia transexual. Para mi comunidad, una prioridad es la educacion y las herramientas
que ayuden a mantener a salvo a nuestra comunidad. Los investigadores deben comprender estas
necesidades, asi como la historia y la cultura de la comunidad transgénero, para poder llevar a cabo una
investigacion significativa con nuestra comunidad.
Earline Budd, directora ejecutiva de Empowering the Transgender Community y miembro del
Consejo de Asociacion Comunitaria

Proceso De Investigacion
1. Reflexividad

Utilizar técnicas de métodos de investigacion cualitativa, como la reflexividad, puede ser un primer

paso valioso tanto para los investigadores como para los miembros de la comunidad que se plantean
participar en una asociacion de investigacion colaborativa. La reflexividad, que "se refiere al examen
de las propias creencias, juicios y practicas durante el proceso de investigaciéon y como estas pueden
haber influido en la investigacion", puede aplicarse al inicio del proyecto y revisarse a lo largo de todo
el proceso de investigacion.3°:3! Los investigadores académicos pueden examinar sus creencias, juicios
y practicas (vea el Apéndice de recursos), mientras que los socios comunitarios pueden considerar lo
que significa ser el encargado de representar las necesidades de toda una comunidad y como los
prejuicios internos y las prioridades personales pueden inhibir su capacidad para defender y

participar de forma eficaz y significativa.
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La reflexividad es una estrategia fundamental para prepararse para el proceso iterativo de
aprendizaje y crecimiento con los socios comunitarios y académicos. También es una buena practica
para adquirir la competencia cultural y la humildad cultural necesarias para trabajar con la
comunidad. La competencia cultural se ha definido como "la capacidad de comprender, apreciar e
interactuar con personas de culturas o sistemas de creencias diferentes de los propios "32, mientras
que la humildad cultural se define como "la capacidad de mantener una postura interpersonal
orientada hacia el otro (o abierta al otro) en relaciéon con los aspectos de la identidad cultural que son
mas importantes para la persona ."33 En la practica, la competencia cultural y la humildad exigen
reconocer que uno no forma parte de una determinada cultura, pero que esta dispuesto a dedicar

tiempo a apreciar y aprender esa cultura y sus valores fundamentales.

La capacitaciéon en competencia cultural y humildad cultural puede preparar a los investigadores para
reconocer los prejuicios, los desequilibrios de poder y los privilegios, y puede facilitar un proceso que
favorezca una mayor empatia, equidad y comprension en la investigacion. La capacitacion en
competencia y humildad cultural puede ayudar a los investigadores a superar normas arraigadas
sobre lo que constituye investigacion, asi como tradiciones que sitian al investigador como el
experto, el que manda. También puede ayudar a los investigadores académicos a apreciar como el
racismo estructural y la discriminacion se entrecruzan con el VIH (vea el Apéndice de recursos). Los
grupos comunitarios afectados por el VIH a menudo también se ven afectados por el racismo
estructural y otras formas de discriminacion. Tener humildad cultural puede significar en la practica
evitar la investigacion que amplifica el trauma o, alternativamente, enmarcar la investigacion en

torno a un enfoque centrado en la resiliencia.

También es ttil comprender la cultura de la investigaciéon académica. El entorno académico no
siempre es propicio para la investigacion comprometida con la comunidad. Se necesita tiempo y
recursos para establecer relaciones, desarrollar conjuntamente cuestiones de investigaciéon y
mantener asociaciones equitativas entre el mundo académico y la comunidad. Comprometerse con la
competencia cultural y la humildad cultural, y actuar de acuerdo con los valores fundamentales de la
comunidad, puede ser un reto para los investigadores académicos, que suelen ser recompensados por
el nimero de subvenciones que reciben, el nimero de articulos que publican y el nimero de charlas
que dan. En aquellos casos en los que los objetivos y valores de la comunidad y del investigador
académico no coincidan, puede que sea necesario suspender la conversacion respetuosamente y

quizas reanudarla cuando se encuentre una sintonia mas productiva.
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La voz de un miembro de la comunidad del CFAR del DC
Una pregunta introductoria que podria hacerse es qué es lo que atrae a la gente a este trabajo, qué es lo que
mas esperan de una asociacion académica y comunitaria. Si la gente pudiera poner en su lista de deseos las
cinco cosas mas importantes, ya sabe, en cuanto a lo que es una asociacion académica y comunitaria

eficaz, respetuosa y de impacto, écudles serian esas cosas? Lo que motiva a la gente, lo que inspira a la
gente a seguir participando. Qué es lo que les quita el suerio, en términos de cosas que desearian que
estuvieran ocurriendo y que no estan ocurriendo.
Riko Boone, director del Proyecto VIH, Grupo de Accion para Tratamientos (Treatment
Action Group)

2. Intereses Y Prioridades De Investigacion Comunes

La comunidad de personas afectadas por el VIH es diversa y abarca individuos de diferentes edades,
grupos raciales o étnicos, género, condicion de minoria sexual y de género, y condicion
socioeconémica con una gama de experiencias, necesidades y capacidad para participar en la
investigacion.34 Un mecanismo importante para identificar y conectarse con comunidades
interesadas en la investigacion es a través de instituciones académicas que tienen centros dedicados
en la atencion del VIH o asociaciones académicas y comunitarias y los CAB afiliados. Por ejemplo, el
CFAR del DC tiene un s6lido Consejo de Asociacion Comunitaria (Community Partnership Council,
CPC). Este grupo estd compuesto por miembros destacados de la comunidad de VIH/SIDA del DC,
incluidos muchos miembros de alto nivel de las organizaciones comunitarias (Community-Based
Organizations, CBO) de VIH del DC, los CAB de investigacion del VIH de las organizaciones
asociadas participantes en el CFAR del DC y las clinicas comunitarias que prestan servicios de VIH.
Los miembros del CPC también ocupan puestos de liderazgo en el CFAR del DC, incluidos sus Grupos
de Trabajo Cientifico y Grupos de Interés Cientifico (SWGs and SIGs), y revisan y califican las
solicitudes de subvenciones piloto para jévenes investigadores en funcién de su potencial de impacto
en la comunidad. E1 CPC del CFAR del DC sirve como recurso para poner en contacto a
investigadores académicos y miembros de la comunidad con el fin de crear asociaciones de

investigacion equitativas en torno a temas de interés comunitario.!

El CPC puede identificar socios viables y apropiados que sean defensores de la investigacion dentro
de la comunidad, o "guardianes de la poblacion"s5 que conozcan la comunidad, hayan realizado
trabajos de confianza dentro de la comunidad y sean considerados lideres o personas influyentes en
su comunidad. Estas conexiones pueden ayudar a los investigadores a identificar e involucrar a las
partes relacionadas con comunitario, presentar a personas que ya trabajan en la comunidad y servir
de guias y recursos a lo largo del proceso de investigacion. Ademaés de las asociaciones de
investigacion, estas conexiones también pueden ayudar a los investigadores a identificar a personas
dentro de la comunidad que puedan ofrecer ideas y orientacion sobre consideraciones éticas y
responsabilidad, defensa eficaz y otros conocimientos especificos relevantes para multiples &mbitos

de investigacion. E1 CPC puede ayudar a los miembros de la comunidad a sentirse capacitados para
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acercarse a los investigadores académicos del CFAR del DC con sus ideas, intereses y prioridades de
investigacion sobre el VIH para iniciar asociaciones equitativas. Puede comunicarse con el CPC del
CFAR del DC en CFARinDC@gmail.com.

El CPC del CFAR del DC también puede orientar a los investigadores hacia otros valiosos recursos
locales, como los consejos de planificacién del VIH de sus Area Metropolitana Elegible (Eligible
Metropolitan Area, EMA) locales. Estos grupos se encargan de establecer las prioridades de los
servicios relacionados con el VIH y asignar fondos para satisfacer las necesidades locales de las
personas que viven con el VIH.3¢ Asistir a las reuniones de las EMA y conocer los problemas que
abordan los consejos de planificacion puede ayudar a los investigadores y miembros de la comunidad
a comprender mejor las necesidades locales y entablar relaciones con otros investigadores,
planificadores y miembros de la comunidad que puedan estar interesados en establecer asociaciones
equitativas en la investigacion. Ademas, estos grupos pueden ayudar a los investigadores del consejo
de planificacion a identificar subgrupos a nivel local, que pueden no estar representados. En
Washington, DC, la Comision de Salud y VIH (Commission on Health and HIV, COHAH) acttia como
consejo de planificacion del VIH de la EMA. Este grupo esta compuesto por un grupo diverso de
médicos, miembros de la comunidad, académicos y otras partes interesadas en el que al menos un
tercio de los participantes deben ser personas que viven con el VIH. En general, fijarse en las
organizaciones de servicios con las que trabajan las entidades gubernamentales locales es una forma

excelente de identificar posibles socios.

En general, los CAB pueden ser un recurso valioso para los investigadores académicos que deseen
colaborar con socios comunitarios locales. Los CAB crean una estructura y una guia para el liderazgo,
la asociaciodn, las actividades y las consultas relacionadas con la investigacion y suelen estar formados
por personas muy comprometidas con el bienestar de la comunidad y con gran experiencia en la
lucha por la equidad y la justicia en los esfuerzos de investigacion. También ofrecen oportunidades
para que los miembros de la comunidad expresen sus opiniones, su malestar y sus consejos, y para

llamar la atencion sobre procesos que podrian hacerse mas adecuados, respetuosos y aceptables.

Otra estrategia para identificar a posibles socios es conectarse con las organizaciones comunitarias
locales. Por ejemplo, el seguimiento de los eventos y comunicaciones de una CBO, incluidos boletines
y comunicados de prensa, dara a los investigadores una idea de los intereses, preocupaciones y
prioridades de la CBO y permitira al investigador evaluar si puede haber una oportunidad para una

colaboracién que pueda ser productiva para ambos socios.

Los socios comunitarios y los investigadores académicos también pueden consultar los datos locales

relacionados con el VIH para comprender mejor la "epidemiologia" del VIH de su ciudad o estado y
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las disparidades sanitarias que pueden estar asociadas con la raza y el origen étnico, la situacion
socioeconOmica, la violencia, los prejuicios, el estigma y la discriminacién (vea el Apéndice de
recursos). Los miembros de la comunidad pueden ayudar a los investigadores académicos a apreciar
la humanidad que existe dentro de una estadistica y el costo humano de fuerzas como el estigma y la
discriminacion. Estos datos también pueden ofrecer informacioén sobre las organizaciones que

prestan servicios a las personas afectadas por el VIH.

Un paso importante en el establecimiento de una relacion entre un socio comunitario y un socio
académico es el desarrollo de una comprension compartida de la mision y el proposito de la
asociacion. Este puede ser un momento critico para que los miembros de la comunidad revisen sus
objetivos de participacion en la asociacion. Estos pueden ir desde un camino claro para abordar
necesidades o preocupaciones acuciantes hasta la participacion en una investigacion que sirva para
un bien mayor para las personas afectadas por el VIH en general e incluso més all4. Los
investigadores académicos y los miembros de la comunidad deben hablar de sus fortalezas,
oportunidades de crecimiento y necesidades especificas de capacitacion, asi como de los estilos de
trabajo y comunicacion y los plazos 6ptimos. Estas conversaciones, que requieren honestidad y
vulnerabilidad, pueden ayudar a garantizar que todos se sientan seguros de que pueden contribuir de
forma significativa y facilitan un proceso de identificacion de oportunidades adecuadas para el
aprendizaje y el crecimiento. La elaboracion de un acuerdo de asociacién comunitaria detallado
puede consolidar este debate abordando los temas mencionados anteriormente y aclarando las
funciones, responsabilidades y competencias; los procesos de toma de decisiones y las estrategias de
difusién a la comunidad; las formas de comunicar las expectativas; como abordar y resolver los
conflictos; y los procesos para dar una respuesta honesta, respetuosa y transparente (vea el Apéndice
de recursos). El acto de crear un acuerdo de asociacién comunitaria es un elemento esencial para una

asociacion equitativa y genera confianza y durabilidad.

La voz de un investigador miembro del CFAR del DC

Formé parte del Grupo de Trabajo Cientifico sobre Minorias Sexuales y de Género del CFAR del DC, del que
era miembro el Dr. Ron Simmons. Por aquel entonces era el director ejecutivo de Us Helping Us, People
into Living, Inc. con sede en el DC, una organizaciéon fundada en 1985 para proporcionar apoyo a los
hombres gay negros que viven con el VIH/SIDA. En una de estas reuniones, invitamos al Dr. Simmons a
hablar sobre el tipo de investigacion que consideraba importante para los hombres negros que tienen
relaciones sexuales con hombres (HSH). Expreso su interés en utilizar actitudes altruistas para promover
las pruebas del VIH entre los jovenes HSH afroamericanos. Junto con nuestros colegas del Latino Health
Research Center y el Dr. Simmons, desarrollamos una solicitud de subvencion R21 titulada "CBPR
Development of an Intervention to Increase HIV Testing among Young Black MSM" (Desarrollo de una
intervencion para aumentar las pruebas del VIH entre jévenes HSH usando investigaciéon basada en la
participacion de la comunidad [Community-based Participatory Research, CBPR].” Seguimos su ejemplo
durante la conceptualizacion y redaccion del estudio, a la vez que contribuimos con nuestra experiencia en
la redaccién de subvenciones. El Dr. Simmons, quien falleci6 en 2020, se refirié con frecuencia a este
esfuerzo como un ejemplo de verdadera colaboracion entre la comunidad y el mundo académico.

Maria Cecilia Zea, codirectora, Ntucleo de Ciencias Sociales y del Comportamiento del CFAR

del DC (DC CFAR Social and Behavioral Sciences Core)




3. Oportunidades De Financiamiento Y Solicitudes De
Subvenciones

Cuando hay interés potencial en una oportunidad de investigacion, los socios pueden reunirse para
determinar si sus intereses de investigacion coinciden con el anuncio de financiamiento y si tienen la
capacidad de perseguir una oportunidad especifica. Por ejemplo, en el caso de muchas solicitudes
financiadas por los NIH, el plazo para someter una solicitud (requests for applications, RFA) puede
ser de solo dos o tres meses y las probabilidades de obtener financiamiento son bastante bajas, lo que
la convierte en una opcién poco atractiva. Al debatir las oportunidades potenciales, los socios deben
estar preparados para analizarlas:

e (¢Cuales son las posibles fuentes de tension a la hora de decidir si se buscan o no?

e ¢Hay margen para el compromiso? En caso afirmativo, ¢cuales son las expectativas para
futuras oportunidades?

e ¢Es mejor no participar en la oportunidad actual? En caso afirmativo, ¢cuales son las
expectativas para futuras oportunidades?

Si los socios deciden seguir adelante con una oportunidad, pueden avanzar en el analisis de los
detalles sobre el calendario de la subvencidon, el monto de la subvencién y las implicaciones
presupuestarias, el desarrollo de preguntas de investigacion y el protocolo de investigacion, la
identificacion de las habilidades necesarias para llevar a cabo la investigacion, y considerar si se
necesitaran otros socios. Cabe destacar que las subvenciones de menor cuantia y las subvenciones de
proyectos piloto pueden ser una buena manera de generar confianza y establecer una solida relaciéon
de colaboracién. Las subvenciones piloto suelen incluir todos los elementos de una subvencion de

mayor cuantia, pero su desarrollo y ejecucion resultan mucho menos onerosos.

Definir las preguntas de investigacion y los objetivos especificos en el marco de una asociacion
equitativa lleva tiempo, pero aporta una serie de beneficios importantes: garantiza que la
investigacion propuesta responda al anuncio de financiamiento, aumente los conocimientos
cientificos, satisfaga las necesidades de la comunidad e incorpore las perspectivas esenciales y
diversas dentro del contexto comunitario. Plantear preguntas de investigacion que aborden las
preocupaciones de la comunidad de un modo que resuene en la comunidad con la que el investigador
espera comprometerse a la larga ahorra tiempo y recursos, ya que sienta una base solida para una
propuesta aceptable y factible. Elaborar preguntas de investigacion solidas y objetivos especificos es
una habilidad que lleva tiempo desarrollar, incluso entre quienes reciben capacitacion formal.
Trabajar juntos en estos temas puede reforzar las habilidades de los investigadores académicos y
desarrollar la capacidad entre los socios comunitarios. Los investigadores académicos y sus socios
comunitarios pueden refinar y fortalecer ain mas las preguntas y sus propuestas de subvencion en

general consultando otros recursos importantes como el CPC del CFAR del DC y otros expertos
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comunitarios a los que tengan acceso, los directores principales del CFAR y los mentores académicos,

y el punto de contacto para el anuncio del financiamiento.

A medida que se desarrollan y finalizan los objetivos especificos, los socios pueden empezar a trabajar
en la elaboracion de la solicitud de subvencién general. El desarrollo de una solicitud de subvenciéon
es una tarea de gran envergadura y es esencial que los socios elaboren un calendario detallado y una
division de tareas (vea el Apéndice de recursos). Los socios deben remitirse a su acuerdo de
asociacion comunitaria para aprovechar las fortalezas individuales y organizativas en el desarrollo de
la propuesta. Por ejemplo, los socios pueden debatir como dividir la redacciéon de las secciones de la
propuesta de subvencion, la solicitud de cartas de apoyo, la elaboracién del presupuesto y la revision
y edicion de los borradores. En algunas asociaciones, puede tener sentido que una persona se
encargue de la redaccion, mientras que la otra revisa y ofrece sus comentarios. En otro caso, puede
que los socios deseen redactar conjuntamente la propuesta de subvencién, pero centrandose en
secciones especificas. Esto subraya qué tan diferente es cada asociacion y la importancia de debatir

con antelacion como enfocar el trabajo, manteniendo la equidad en el centro.

Un componente de vital importancia de la solicitud de subvencion es el presupuesto. La elaboraciéon
de un presupuesto debe ir acompanada de la definicién de los objetivos especificos del proyecto, ya
que el presupuesto a menudo informa de lo que es posible en términos de alcance del proyecto.
Teniendo en cuenta qué gastos estan permitidos en el anuncio de financiamiento, los socios deben
discutir todos los costos asociados a la propuesta de investigaciéon y como garantizar la equidad en la
distribucion de los fondos. Los socios también deben consultar su acuerdo de asociacién comunitaria
para identificar los elementos que deben incluirse en el presupuesto, como el acceso a bibliotecas y
revistas, el transporte de los socios comunitarios desde y hacia las reuniones clave o los lugares de
recopilacion de datos, un punto de acceso para la recopilacion de datos en la practica, recursos para el
diseno de paginas web para la contratacion, y fondos para garantizar que los resultados del estudio
puedan compartirse a través de miltiples plataformas, incluidas revistas de acceso abierto y hojas
informativas adaptadas a la comunidad. Al igual que con los objetivos especificos del proyecto y los
componentes de la solicitud de subvencion, es importante que los socios institucionales y
comunitarios revisen el presupuesto para asegurarse de que no se pasan por alto elementos

importantes.

Por ultimo, los socios deben tener expectativas realistas sobre el éxito de una solicitud de subvencion.
Desafortunadamente, una idea de investigacion s6lida y una propuesta de subvencion bien redactada
no garantizan el éxito. En 2022, la tasa global de éxito de las subvenciones de investigacion de los
NIH fue del 20.7 %.37 Pueden ser necesarios varios intentos antes de que una solicitud tenga éxito y

los socios deben analizar si desean participar en un proceso de revision y nueva presentacion o buscar
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otros financiadores para su proyecto. Tener unas expectativas claras sobre el proceso puede ser util

tanto para los investigadores académicos como para los socios comunitarios.

La voz de un investigador miembro del CFAR del DC

Me alegro el dia, incluso el afio, y me dio esperanza y motivacion para mi interaccion con el CFAR del DCy
con los investigadores en general cuando un solicitante de una subvencion piloto se puso en contacto
conmigo para tratar un punto que yo habia mencionado en su revisiéon de la subvencion, solicitando mi
orientacion y acogiendo con satisfaccion algunas referencias mias. Incorporoé cuidadosamente los

comentarios que habia recibido de mi en su solicitud de subvencién piloto, que finalmente fue aceptada.
También me complacié que compartiera conmigo la solicitud revisada y me pidiera que le enviara
cualquier comentario o sugerencia adicional que pudiera tener una vez verificada la revision.
Martha Sichone-Cameron, investigadora coprincipal, Subvencion de la Asociacion Académica
con la Comunidad del CFAR del DC (DC CFAR Academic Community Partnership Award) y
miembro del CPC

4. Ejecucion De La Investigacion

iFelicitaciones! Le han otorgado el financiamiento. Los socios deben tomarse un momento para
celebrar este éxito y buscar oportunidades para dar a conocer este importante logro. Por ejemplo, el
CFAR del DC anuncia habitualmente nuevas subvenciones en su boletin Weekly Update y en las redes

sociales (comuniquese con CFARinDC@gmail.com). Ademas de celebrar un hito en su asociacion,

compartir la noticia de que su solicitud de subvencion ha sido aceptada puede considerarse un primer
paso para difundir informacion sobre su investigacion e informar a la comunidad en general sobre

trabajos que pueden ser de su interés.

Los investigadores y los socios de la comunidad deben reunirse para esbozar los préoximos pasos para
iniciar la investigacion y comenzar a cumplir los requisitos de la subvencién. Esta conversacion
detallada debe reflejar las decisiones tomadas y documentadas en el acuerdo de asociacion con la

comunidad y debe incluir:

e Revision del calendario general y el periodo de concesion y los plazos intermedios para
garantizar que las funciones, las responsabilidades y los plazos estén claros para todas las
tareas requeridas, incluidos los entregables especificos, como los informes de progreso, y
cualquier requisito normativo y proceso de aprobacion, como las presentaciones del Comité
de Revision Institucional (Institutional Review Board, IRB).

e Consideracion de si los socios tienen lo que necesitan para ejecutar la investigacion, ya que
durante el tiempo que transcurre desde la solicitud hasta el financiamiento, las cosas pueden
haber cambiado y puede que el financiamiento concedido no coincida con el presupuesto
original.

e Debate sobre los métodos de comunicacion preferidos, planes de comunicacion en caso de
emergencia y calendarios de reuniones permanentes y periodicas para que el momento y el
lugar (por ejemplo, virtual o en persona) sean convenientes y accesibles para todos los
miembros esenciales del equipo.
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e Documentar y compartir las decisiones tomadas y los calendarios creados para que puedan
constituir la base de un orden del dia permanente y una lista de control para las reuniones del
equipo.

Este es también un momento importante para reflexionar sobre cémo garantizar una participaciéon
equitativa en la elaboracion de documentos, presentaciones y otros materiales de difusion. Los socios
académicos y comunitarios deben evaluar el interés y la experiencia de cada miembro en la redaccion
y presentacién de investigaciones para su publicacion, la realizacion de presentaciones, la elaboraciéon
de hojas informativas, la preparacion de textos para boletines informativos comunitarios, etc. Esto
brinda la oportunidad de reflexionar sobre las prioridades de cada miembro del equipo y de
identificar las habilidades, la capacitacion o los recursos que puedan ser necesarios para alcanzar
dichas prioridades. Si los socios acuerdan ser coautores de una publicacion, deben proceder sabiendo
que la preparacion de manuscritos es un proceso arduo que puede requerir importantes o multiples
rondas de revision antes de que sean aceptados para su publicacién. Debera debatirse como
participar en el proceso, la divisiéon del trabajo, quién merece ser incluido como autor y el orden de

autoria (vea el Apéndice de recursos).

La voz de un investigador miembro del CFAR del DC

Khadijah y yo tenemos una reunién semanal de 30 minutos de IP, solo para nosotras dos. Solo para
comunicarnos porque empezabamos a tener un monton de diferentes correos electronicos de ida y vuelta. Y

esto nos permite tener 30 minutos solo para tener ese tiempo para comunicarnos fuera del equipo mas
grande y tomar decisiones mas importantes.
Tamara Taggart, investigadora coprincipal, Subvencion de la Asociacion Académica con la
Comunidad del CFAR del DC (DC CFAR Academic Community Partnership Award)

5. Actualizacion Y Difusion De La Investigacion

Como ya se ha senalado, los socios académicos y comunitarios deben planificar la presentacién de
actualizaciones sobre el progreso de sus estudios. Esto puede adoptar diversas formas, como redes
sociales, seminarios web, reuniones comunitarias o presentaciones a grupos de interés cientifico. Por
ejemplo, el CFAR del DC celebra periddicamente sesiones de Research in Progress (Investigacion en
Curso) e invita a investigadores académicos y miembros de la comunidad a asistir. El CFAR del DC
también apoya una actualizacion anual de la comunidad después de la Conferencia sobre Retrovirus e
Infecciones Oportunistas (Conference on Retroviruses and Opportunistic Infections, CROI), y
también se han proporcionado actualizaciones en la Sociedad Internacional del SIDA y otras
reuniones nacionales e internacionales. Estas presentaciones brindan la oportunidad de informarse
sobre las investigaciones en curso, formular preguntas y dar su opinion. Los miembros de la
comunidad también pueden presentar o participar como ponentes. Los intercambios de este tipo
pueden ayudar a desarrollar la capacidad y la confianza y crear la oportunidad de compartir
informacion y hacer los ajustes necesarios. Como se ha sefialado, mantener a la comunidad y a otras

partes interesadas informadas sobre la evolucion del estudio tiene varias ventajas. Ayuda a que los
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socios académicos y comunitarios rindan cuentas a sus a quienes los apoyan, al tiempo que ofrece
oportunidades y espacios para que la investigacion tenga implicaciones practicas a lo largo del
estudio. Compartir las lecciones aprendidas, los éxitos y los retos mientras el trabajo esta en marcha
puede suscitar la innovacion y nuevas estrategias incluso antes de que se difundan los resultados

finales.

Una vez finalizada la investigacion, la difusion de sus resultados facilita su aplicacion practica 'y
demuestra a los participantes en el estudio y a la comunidad en general que su participacién en la
investigacion contribuyo a los resultados y tuvo sentido. La difusiéon de la investigacion es también un
ambito en el que puede haber diferencias entre las expectativas académicas y las prioridades de la
comunidad. Por ejemplo, la publicacion de la investigacion es esencial para las perspectivas de
promocion y permanencia de un investigador y una forma aceptada de compartir ciencia innovadora
o hallazgos importantes con el 4rea. La coautoria en una publicacién también puede tener
implicaciones importantes tanto para los miembros de la comunidad como para los investigadores
académicos, ya que un historial establecido de investigacion publicada y pruebas de una colaboraciéon
fructifera suelen ser muy valorados por los financiadores. La presentacion conjunta de los resultados
de la investigacion en conferencias y simposios comunitarios es otra forma eficaz de difundir los
resultados y demostrar el valor de las asociaciones de investigacion equitativas, incluso a los
financiadores. Esta estrategia ha sido utilizada por el CFAR del DC en su Dia Anual de la
Investigacion y en la organizacion de la Reunion Nacional para Acabar con la Epidemia del VIH
(National Ending the HIV Epidemic Meeting).

Lamentablemente, las revistas académicas y la asistencia a conferencias no son facilmente accesibles
para el publico en general, incluidas las personas de grupos histéricamente marginados que
experimentan disparidades de salud, incluidas tasas mas elevadas de VIH, y tienen la necesidad mas
urgente de conocer los ultimos resultados de la investigacion. Las asociaciones académicas y
comunitarias equitativas deben asegurarse de explorar otras formas innovadoras de difundir la
informacion.24 Por ejemplo, los socios pueden planificar eventos comunitarios interactivos o producir
otros materiales impresos o en linea, como infografias, publicaciones en redes sociales, blogs, videos,
hojas informativas, articulos de opinion y articulos en publicaciones no especializadas orientadas a la
comunidads3®. 394 como The Body y POZ Magazine. Los socios deben asegurarse de compartir los
resultados de la investigacion en el sitio web del CFAR y con los miembros del CPC y deben
considerar la posibilidad de compartirlos con:

e Organizaciones asociadas al CFAR
e La Coalicion Nacional CFAR CAB (N3C)
e Los CAB ylas CBO pertinentes con sede en el DC
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e Programas financiados por los NIH, como el ACTG, la Red de Ensayos de Prevencion del VIH
(HIV Prevention Trials Network, HPTN) y el Estudio interinstitucional sobre el VIH en la
mujer (Women’s Interagency HIV Study, WIHS)

e Instituciones gubernamentales locales y nacionales, como la COHAH, HIV.gov y el Consejo
Asesor del Presidente sobre el VIH/SIDA (President's Advisory Council on HIV/AIDS,
PACHA)

e Oficinas y programas afiliados a los NIH, como la Oficina de Investigacion sobre el SIDA de
los NIH y la Coordinacion de la Red sobre el VIH/SIDA de los NIH (HIV/AIDS Network
Coordination, HANC)

e Grupos de defensa y politica como Red de Mujeres Positivas (Positive Women's Network,
PWN), Grupo de Accion para Tratamientos (Treatment Action Group, TAG), Proyecto
Nacional de Defensa del Tratamiento del SIDA (National AIDS Treatment Advocacy Project,
NATAP), The Well Project, Caucus de las personas que viven con el VIH, AIDS United y la
Kaiser Family Foundation.

Cuando sea apropiado, también podrian buscarse oportunidades de difusiéon en testimonios en
audiencias gubernamentales y sesiones informativas sobre politicas. Destacar las asociaciones
académicas y comunitarias en reuniones centradas en politicas, por ejemplo, puede aumentar la
audiencia de la investigacion y también subrayar la importancia de las asociaciones académicas y
comunitarias. Sea cual sea el plan, los socios comunitarios desempeian un papel fundamental a la
hora de garantizar que el equipo de investigacion académico y comunitario en su conjunto cumpla
con su responsabilidad de compartir los resultados con las comunidades implicadas y afectadas por el

proyecto de investigacion a través de medios oportunos, accesibles, exhaustivos y respetuosos.

En ultima instancia, los investigadores y sus socios comunitarios deben mantener conversaciones
honestas y transparentes sobre sus prioridades para compartir las actualizaciones del proyecto y
difundir los resultados, y sobre como pueden ayudarse mutuamente a alcanzar sus objetivos. Ambos
deben reconocer y aceptar que puede haber ocasiones en que sus prioridades no coincidan. La
creacion de un plan y un presupuesto de difusiéon en una fase temprana del proceso de investigacion
garantiza que los resultados se compartan de forma oportuna y adecuada con los destinatarios

esenciales y fomenta la equidad.

La voz de un investigador miembro del CFAR del DC

Nos centramos mucho en quién puede beneficiarse de los resultados... Me importa menos conseguir la
publicaciéon y mas asegurarme de que los resultados son ttiles para las personas que pueden hacer algo
con ellos. Tendemos a compartir los resultados de inmediato con las personas que necesitan conocerlos
para pasar a la accion. Y luego trabajo en el articulo o la presentacion cientifica... (en el ambito académico)
desgraciadamente, la mayoria de las veces, recompensamos a los que publican mdas, independientemente
de si la informacion llegé a las personas que necesitan tomar las decisiones.... No investigo para tener éxito

en el ambito académico, sino para las comunidades con las que trabajo... Esto también nos facilita a
nosotros, como grupo cientifico, la posibilidad de utilizar los comentarios de la comunidad y de las partes
interesadas a la hora de escribir nuestros articulos. Asi, no solo tenemos los resultados, sino también la
opinion de la comunidad para integrarla en el articulo, lo que, desde mi punto de vista, supone una mejor
contribucién a la ciencia.
Carlos Rodriguez-Diaz, codirector del Grupo de Interés Cientifico (SIG) de Latinas/os/x del
CFAR del DC y beneficiario de la subvencion piloto del CFAR del DC (DC CFAR Pilot Award)




6. Sostenibilidad De Los Proyectos Después De La investigacion
La Investigacion

Al terminar un proyecto un proyecto, los socios académicos y comunitarios pueden analizar lo que se
puede aprender de sus resultados y trabajar juntos para determinar qué investigacion adicional es
necesaria o para comprender mejor como deben evolucionar las prioridades de investigacion. Los
socios deben evaluar y medir el éxito de su asociacion académica consultando el acuerdo de
asociacion original, asi como el presupuesto y el plan de difusiéon del proyecto y otros documentos de
planificacion. Esta informacion puede proporcionar a los socios investigadores actuales y futuros
informacion sobre las estrategias eficaces y prometedoras, asi como sobre las que fueron menos

eficaces.

En el mejor de los casos, las asociaciones académicas y comunitarias exitosas y equitativas
conduciran a nuevas oportunidades de investigacion y financiamiento. Al mismo tiempo, los
investigadores académicos y los socios comunitarios deben ser honestos sobre el apoyo que puede o
no existir una vez finalizado el proyecto de investigacion. Pueden debatir las formas en que los
resultados de su investigacion pueden apoyar los esfuerzos de promocion, el desarrollo de politicas,
las campanas de recaudacion de fondos y explorar posibles colaboraciones futuras que amplien su
asociacion actual, incluidas las subvenciones para programas. Los socios también pueden trabajar
juntos para identificar financiadores interesados en el tipo de trabajo realizado en el marco del

proyecto.

Los socios comunitarios también deberian salir del proyecto con mayores conocimientos y capacidad
de investigacion. Sibien pueden seguir en contacto con sus socios académicos, incluso a través de los
eventos del CFAR, como el grupo de trabajo cientifico del CFAR y otras reuniones sobre temas
especificos, también estaran bien posicionados para encontrar otros socios y proyectos de
investigacion, relacionarse con los responsables politicos en materia de investigacion e integrar la

investigacion en su propio trabajo y en la practica de su institucion.2

La voz de un investigador miembro del CFAR del DC

Mi socio comunitario y yo nos fijamos un objetivo a largo plazo... y luego nos propusimos conseguir la
subvencion piloto a través del CFAR como una especie de primer paso en ese proceso. Conseguimos la
subvencion piloto y unos tres anos mas tarde conseguimos la subvencion mayor. Pero en ese tiempo
intermedio, no hubo silencio de radio, como si yo llamara y comprobara como le iba, si habiamos
almorzado. Creo que una parte critica de esto, de como cultivamos nuestra relacion, es que no se trataba
solo del trabajo, como a veces vamos a almorzar porque tenemos que ponernos al dia y ver como esta el

otro y esto es profesionalmente no quiero decir como amigas, ahora somos amigas porque han pasado
cuatro anos, pero creo que parte de la construccion de la relacién no es siempre tener un problema que se
trata de resolver, sino mas bien tener oportunidades para reunirse y pensar pensar juntas y hablar juntas
y asi que hicimos un montoén para crear esas oportunidades..... He trabajado con ella en cosas que le
interesan, no solo en cosas que me interesan a mi, ast que a veces soy yo quien dirige, a veces es ella quien
En algun punto intermedio, gestionamos activamente nuestra relacion.
Shawnika Hull, beneficiaria de la subvencion piloto del CFAR del DC (DC CFAR Pilot Award)




El desarrollo de capacidades, que describe la forma en que las personas u organizaciones dedican
tiempo a desarrollar los recursos o la experiencia de otros para completar un objetivo deseado, es
clave para perseguir la equidad.4! Todos los socios y organizaciones abordaran las nuevas
oportunidades de investigacion con una serie de conocimientos, habilidades y experiencias. Para que
las asociaciones tengan éxito, los investigadores académicos y los socios comunitarios deben hacer
una evaluacion honesta de las habilidades que poseen y de lo que se necesita para completar la
investigacion. Deberian considerar como la capacitacion adicional podria preparar a las personas y
organizaciones para las oportunidades actuales y futuras. Estas conversaciones surgiran de forma
natural y se basaran en un acuerdo de asociacion con la comunidad y en las funciones y
responsabilidades definidas. Las asociaciones académico-comunitarias pueden incluir en su acuerdo
de asociacién comunitaria una lista de comprobacion de las aptitudes necesarias para determinar las

fortalezas e identificar las 4reas en las que podrian beneficiarse de una capacitaciéon adicional, como

The Collaborative Institutional Training Initiative (La Iniciativa de Colaboracion para la Capacitacion

Institucional CITI Program [Collaborative Institutional Training Initiative, CITI]) o técnicas de

recopilacion y gestion de datos (vea el Apéndice de recursos).

El objetivo del desarrollo de capacidades con los socios y las organizaciones comunitarias es
prepararlos para el éxito en el proyecto de investigacion y mas all4, garantizando que dispongan de
las herramientas, las aptitudes, las oportunidades y los recursos que necesitan para mejorar la salud y
el bienestar de sus comunidades. Por ejemplo, la alfabetizacion en investigaciéon y datos son
habilidades fundamentales que pueden respaldar las oportunidades de investigacién actuales y crear
capacidad organizativa e infraestructura para oportunidades futuras2442 (vea el Apéndice de
recursos). Ademas, puede proporcionar una mejor comprension de la investigacion y los datos que
pueden ayudar a las comunidades a mejorar sus practicas, comprender las causas profundas de los
problemas de sus comunidades y solicitar subvenciones. Los investigadores académicos pueden ser
decisivos y creativos a la hora de poner en contacto a sus socios comunitarios con los recursos
pertinentes para la adquisicion de competencias. Por ejemplo, los investigadores académicos pueden
registrar a los socios comunitarios como afiliados de la universidad para que puedan acceder a los
recursos universitarios, incluidas las bibliotecas en linea, y pedir que los incluyan en las
capacitaciones del CFAR, como las sesiones sobre objetivos especificos y redacciéon de subvenciones
del CFAR del DC. También pueden participar en la elaboracion de resimenes de congresos y en la

preparacion y realizacion de presentaciones.
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Para los investigadores académicos, el desarrollo de capacidades es también un ejercicio continuo que
incluye la practica de la reflexividad, incluida la comprension de sus propias capas de privilegio, la
escucha intencionada, la adquisicion de competencia cultural y la conexiéon con compaiieros que
participan en asociaciones de la comunidad académica para identificar recursos y practicas que
fortalezcan aiin mas sus asociaciones. También pueden beneficiarse de la experiencia de los socios
comunitarios, que cuentan con habilidades de gestidon organizativa que pueden resultar menos
familiares en el mundo académico, como la contrataciéon de un gran equipo de ejecucion de proyectos

y la experiencia en la promocion y el intercambio de datos en formatos significativos y accesibles.

A medida que se desarrollen mas asociaciones académicas y comunitarias, los investigadores
académicos y los socios comunitarios pueden tratar de trabajar con personas y organizaciones que
tengan un historial de asociaciones equitativas exitosas. Sin embargo, el reto consistird en ampliar la
cantidad y los tipos de asociaciones en lugar de depender de los mismos socios ya establecidos. Para
lograrlo, los investigadores y los miembros de la comunidad con esta experiencia pueden ser vistos
como lideres que tienen la capacidad de facilitar un compromiso mas amplio y el desarrollo de
capacidades. Esto significa que, en el ciclo de vida de la creacion de asociaciones comunitarias
equitativas, los socios encuentren y consideren otras formas de desarrollar la capacidad dentro de las

comunidades y entre ellas.

Por tltimo, a medida que creamos asociaciones académicas y comunitarias mas equitativas, debemos
crear espacio y anticipar mas investigacion sobre el VIH iniciada por la comunidad.43 Los asociados y
las organizaciones comunitarias deben sentirse facultados y capaces de dirigirse a los investigadores
con posibles preguntas e intereses de investigacién, creando asociaciones en las que las comunidades
lideren primero. De hecho, la ciencia ciudadana o comunitaria, especialmente la ciencia ciudadana de
creacion conjunta, en la que personas procedentes de comunidades que sufren desigualdades de
salud colaboran con cientificos profesionales para documentar y combatir las desigualdades en salud,

se emplea cada vez mas en todos los &mbitos de la salud publica.44

La voz de un investigador miembro del CFAR del DC

Realmente creo que este camino (la investigacion sobre el VIH en colaboraciéon verdaderamente integrada
entre el mundo académico y la comunidad) es el que debemos seguir. Estoy harta del enfoque patriarcal, de
"yo soy el investigador académico", que todavia no ha resuelto el problema de nadie ni ha curado nada. Los
pobres siguen muriendo primero. Creo que esta es la direccion que debe tomar la investigacion, ya se trate
de intervenciones, trabajo educativo, evaluaciones, investigacion observacional, no importa. No podemos

seguir investigando de forma descendente. Es ineficaz... es una pérdida de recursos tan irrespetuosa...
seguir teniendo esta mentalidad y este enfoque... es una forma arcaica de pensar. Puede que eso fuera lo
que haciamos hace veinte o treinta anos, pero creo que ahora y espero que lo que hemos aprendido del
COVID y de tantas otras enfermedades que han afligido a este mundo,... es que esta es la direccion en la que
vamos, y que esta es la direccién en la que tenemos que avanzar.
Tamara Taggart, investigadora coprincipal, Subvencion de la Asociacion Académica con la
Comunidad del CFAR del DC (DC CFAR Academic Community Partnership Award)
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Se necesitan recursos, como financiamiento y acceso a materiales o tecnologia, para crear y apoyar
asociaciones equitativas con participacion de la comunidad. El tiempo también debe considerarse un
recurso importante tanto para los socios académicos como para los comunitarios, ya que, como se ha
sefialado, este trabajo requiere una inversion significativa de tiempo para establecer relaciones,
evaluar las necesidades de la comunidad, planificar e implementar la investigacion y, en ultima
instancia, evaluar y difundir los resultados. Histéricamente, las contribuciones de tiempo y
experiencia realizadas por los miembros de la comunidad se han ignorado o pasado por alto.24 Estas
contribuciones deben reconocerse y compensarse.* 26:29 Garantizar los recursos adecuados para las
asociaciones académicas y comunitarias también es una forma importante de demostrar el valor de la
investigacion con participacién comunitaria y de apoyar y mantener asociaciones académicas y

comunitarias eficaces y equitativas.

Los presupuestos ofrecen un modelo concreto para garantizar la distribucién equitativa de los
recursos del proyecto. Como ya se ha indicado, la elaboracién de un presupuesto de proyecto debe ir
acompanada de debates sobre las cuestiones de investigacion y los objetivos del proyecto. Cada socio
debe enumerar muy especificamente los recursos necesarios para cumplir sus compromisos con los
objetivos del proyecto. Estos recursos pueden incluir la compensacion por el tiempo dedicado; los
materiales como computadoras portatiles o tabletas; tecnologia como acceso a bibliotecas, software
necesario o acceso a plataformas como Dropbox; capacitacion para los miembros del equipo; y
difusion de los resultados a través de miultiples plataformas y que incluya tanto al investigador
académico como a los socios de la comunidad. Los presupuestos también ofrecen oportunidades para
el desarrollo de capacidades y el crecimiento de los socios. Por ejemplo, los socios académicos
deberian considerar la posibilidad de contratar a socios comunitarios o a sus organizaciones para
funciones de investigacion del proyecto*® y reservar fondos para capacitacion en sensibilidad y

competencia cultural (véase el Apéndice de recursos).

Del mismo modo que los documentos como el acuerdo de asociacién con la comunidad y una plantilla
de desarrollo de publicaciones ayudaran a garantizar que se respeten y mantengan las funciones y
responsabilidades, lo mismo ocurre con el presupuesto del proyecto. Una vez puesto en marcha el
proyecto, la direccion del equipo debe revisar periddicamente los presupuestos y, si es necesario
hacer ajustes, debe haber conversaciones abiertas, honestas y transparentes sobre una redistribucion

de los recursos.
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La voz de un investigador miembro del CFAR del DC
Esta es mi perspectiva y la forma como trato de actuar. Trato de asegurarme de que participamos, no solo
de que una persona haga el trabajo y luego acuda a la otra para que le aporte su capacidad intelectual...
Trato de centrarme en distribuir el trabajo, el intelecto y también las tareas que hay que realizar. La

participacion es muy importante. Creo que muchos IP se ven a si mismos como la cuspide de una cadena
alimentaria que luego se delega. Es muy importante que uno también esté entre la maleza y haga el
trabajo.

Shawnika Hull, beneficiaria de la subvencion piloto del CFAR del DC (DC CFAR Pilot Award)

Para garantizar una asociacion de investigacion académica y comunitaria equitativa, la comunicacion
entre los socios debe basarse en la honestidad, la transparencia y la humildad.2*29 También debe
reconocer los problemas de acceso y habilidad con las distintas tecnologias. En los altimos afios, por
ejemplo, muchos de nosotros nos hemos vuelto mas dependientes de la tecnologia para facilitar la
comunicacion. El uso de la tecnologia tiene sus ventajas, ya que crea formas de hacer que participen
los miembros de la comunidad que antes no podian participar tan facilmente. Al mismo tiempo, la
dependencia de la tecnologia pone de manifiesto disparidades en el acceso a dispositivos con

conexion a Internet, una conexion fiable y una camara web.

Aunque la comunicacion entre los socios es esencial, la comunicacion con la comunidad en general
también es importante. Como se ha senalado anteriormente, aqui es donde la planificacion de los
resultados del estudio de difusién es un paso importante en el proceso de investigacion. Los
miembros de la comunidad estarén al tanto de la investigacion en curso y querran saber cémo los
afecta a ellos y a su comunidad en general. La participacién de la comunidad, cuando se realiza con
éxito, puede facilitar una mayor responsabilidad en la difusion de los resultados y la traduccion de la
investigacion a la practica. Esto es especialmente critico, ya que un estudio sefialé que pueden pasar
hasta 17 anos para que un pequeiio porcentaje, el 14 por ciento, de la investigacion original se aplique
en la politica o la practica.4s También puede ayudar a conectar la investigacion centrada en el VIH con
cuestiones politicas mas amplias. Por ejemplo, cuando los socios académicos y comunitarios
presentan su investigacion sobre el VIH en relacion con el racismo estructural o el acceso desigual a
la atencion del VIH, dicha investigacion puede relacionarse con cuestiones mas amplias centradas en
las politicas de vivienda, discriminacion, inmigracion, violencia en la pareja, trafico sexual,

ampliacién de Medicaid, etc.

Un principio fundamental de la comunicacidn, tanto entre los miembros del equipo como a la hora de
compartir las actualizaciones del proyecto y la difusion de los resultados, es prestar atencion al uso de
un lenguaje accesible y desestigmatizador.24 Dado que la investigacion cientifica y clinica a menudo se
ha llevado a cabo sin la colaboracion equitativa de los miembros de la comunidad, el lenguaje

utilizado puede ser desencadenante, estigmatizador o paternalista para las comunidades afectadas
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por el VIH a las que se pretende ayudar. Por ejemplo, las personas transgénero y sus proveedores y
defensores sefialan su preocupacion por la forma en que las practicas de investigacion pueden servir

para "alienar, tratar como un objeto, explotar o incluso volver a traumatizar".29

Los investigadores académicos y los socios comunitarios deben prestar atencién a las formas en que
las comunidades debaten y se refieren al problema de salud relacionado con el VIH que la asociacién
esta investigando. Al presentar los resultados, los miembros del equipo deben tener en cuenta que su
audiencia puede sentirse provocada o afectada por el problema de salud relacionado con el VIH que
se esta debatiendo. Trabajar con socios comunitarios es til porque recuerda a los investigadores que
su trabajo no se limita a cifras y casos, sino que se trata de personas reales con vidas reales, que
merecen dignidad y respeto. Esto debe permanecer en primer plano en los debates sobre cuestiones

que pueden ser muy delicadas y personales.

Ademas de utilizar un lenguaje respetuoso y que demuestre la comprension del contexto comunitario,
es importante que las alianzas equitativas entre el mundo académico y el comunitario garanticen que
el lenguaje sea accesible y que la informacion presentada ofrezca una imagen y un contexto
completos. Por ejemplo, cuando se presentan resultados que pueden percibirse como negativos, ¢hay
otros resultados que destaquen las fortalezas de la comunidad? Los investigadores académicos y los
miembros de la comunidad deben trabajar juntos para garantizar que los resultados de la
investigacion se compartan de una forma que dignifique a aquellos a los que se pretende ayudar.
Afortunadamente, los defensores de la lucha contra el VIH han desarrollado un lenguaje y unas listas
de "personas primero" que ayudan a todos a utilizar y actualizar un lenguaje que podria ser
estigmatizante o irrespetuoso para las diferentes comunidades.4¢ También se debe tener en cuenta la
equidad y la accesibilidad en los idiomas que se utilizan para formular las preguntas de investigacion,
desarrollar los métodos de investigacion y difundir los resultados. Las asociaciones académicas y
comunitarias deben practicar la justicia lingiiistica garantizando que los socios y los miembros de la
comunidad puedan comunicarse y defender cada paso del proceso de investigacion en su idioma

preferido.

La voz de un miembro de la comunidad del CFAR del DC
Una buena comunicacion es transparente y sincera, pero respetuosa... me irrita cuando la gente se va por
las ramas... se anda con rodeos como medio para conseguir un fin sin prestar la debida atencion al
proceso. A veces hay que detener el proceso y revisar la comunicacién para asegurarse de que hay un nivel

basico de respeto, cortesia, colegialidad y decir las cosas como son. Mejoro la relacion, ese es el primer
resultado. Todos los demas resultados, productos y procesos dependen de esa relacion, de la integridad de
esa relacion. La buena comunicacion es una parte importante de ello.
Riko Boone, director del Proyecto VIH, Grupo de Accion para Tratamientos (Treatment
Action Group)
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Conclusion

Al contemplar como llevar a cabo investigaciones sobre el VIH que realmente escuchen todas las
voces comprometidas en la lucha por mejorar la equidad en los resultados de salud y la justicia contra
los factores que se interponen en el camino de la equidad en salud, es importante reconocer otras
voces esenciales en este trabajo. Los socios locales y federales son de vital importancia para
ayudarnos a adoptar el valor central, los principios esenciales y el enfoque del proceso de
investigacion que aqui se exponen. Aplaudimos las solicitudes federales de financiamiento, como las
vinculadas a la iniciativa Acabar con la Epidemia del VIH (Ending the HIV Epidemic), que exigen "la
colaboracion con uno o mas socios locales de ejecucion”, incluidas "organizaciones comunitarias y
religiosas"#7, y la iniciativa Asociaciones Comunitarias para Impulsar la Ciencia en Beneficio de la
Sociedad (Community Partnerships to Advance Science for Society, ComPASS), financiada por los
NIH, cuyo objetivo es desarrollar "intervenciones estructurales de equidad de salud dirigidas por la
comunidad" y "un nuevo modelo de investigacion de equidad de salud para la investigacion de
intervenciones estructurales multisectoriales dirigidas por la comunidad".48 Estas importantes
inversiones en investigacion colaborativa y dirigida por la comunidad, asi como el compromiso de
nuestro propio CFAR con las subvenciones piloto académicas y comunitarias, estan allanando el
camino para el tipo de colaboraciones que esperamos fomentar y apoyar mediante la difusiéon de esta
guia. No podemos esperar lograr avances significativos contra la epidemia del VIH y la marginacion y
desigualdades que la siguen impulsando sin la participacion plena y equitativa de quienes tienen los
conocimientos, la perspicacia, la experiencia y la capacidad de innovar que se fundamenta en la

experiencia de primera mano.49
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