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1. Propdsito de esta guia
Tipos de grupos asesores o de

Esta guia busca proveer a investigadores con una participacion
guia, con acceso a recursos, para establecer un oUn CAB de un programa de

“Grupo Asesor/de Involucramiento” Estos grupos investigacion - puede estar
varian considerablemente dependiendo de su compuesto por miembros diversos
propdsito. En esta hoja de ruta, “Grupo Asesor/de que representen a la comunidad local
Involucramiento” es un término general y que participan en diversos estudios
describiendo un grupo compuesto por pacientes, de investigacion.

miembros de la comunidad, lideres o jévenes— Un CAB de un ensayo clinico de
que trabajan con investigadores de la salud para vacuna - puede ser financiado para
hacer que los estudios de investigacion sean mas un ensayo clinico especifico, con una
utiles y significativos. Ellos comparten sus composicion que refleje la poblacion
experiencias e ideas para ayudar a asegurar que la general del lugar donde se realiza el
investigacion esté enfocada en necesidades ensayo.

reales, se realiza de manera ética, y dirige a Un grupo PPI para un ensayo clinico
resultados que benefician a todos los sobre tratamiento del cancer -
involucrados. Estos grupos ayudan a construir puede estar compuesto por
confianzay mejorar como la investigacién logra un pacientes con experiencia vivida del
impacto en la vida de las personas. Los grupos tipo de céncer que se estudia..
componen Comité Asesores Comunitarios Un YPAG para un estudio de
(CABs), Grupos Involucramiento Publico y de intervencion en salud en escuelas -
Pacientes (PPI), Grupos de Asesores Jovenes puede estar compuesto por
(YPAGS), y otras variaciones. Estos pueden variar estudiantes y/o docentes.

en términos de composicion de su membresia Un CAB para un estudio

dependiendo del tipo de investigacion al que ellos hospitalario sobre la gestion del
contribuyen y/o de su funcion. personal de unidades de cuidados

intensivos - puede estar compuesto
por enfermeras, médicos y directivos.

2. Principios generales

Independientemente del tipo de grupo asesor, algunos principios generales incluyen:

O

Ser claro respecto al propédsito del grupo y lo que se espera de él es esencial para que
funcione de manera efectiva.

El tipo y la composicién de un grupo asesor o de participacion dependeran de su funciény
del tipo de investigacion que respalde.

La diversidad, por ejemplo, en términos de etnicidad, género, inclusion de grupos
marginados y otras caracteristicas, es clave para lograr una representacién amplia de
experienciasy puntos de vista.

Fomentar la confianza a lo largo del proceso mediante la apertura, la transparencia y el
respeto es fundamental.

Escuchar y responder adecuadamente a los puntos de vista expresados es una forma de
demostrar respeto por la experiencia vivida y el conocimiento de los miembros del grupo
asesor.

Es en cierta medida inevitable que haya desequilibrios de poder dentro de grupos diversos.
Se requiere una preparacion y facilitacion cuidadosa y especializada para abordar estos
desequilibrios de manera prospectiva, y asi permitir que todas las voces sean escuchadas
porigual.

Ser claro y lograr un acuerdo sobre los términos de referencia para los miembros del grupo
desde el inicio es esencial para minimizar expectativas mal orientadas.
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3. Funciones de un grupo asesor/de participacion

Los roles y funciones de los grupos asesores o de participacidon varian enormemente. A
continuacion, se presentan algunas funciones comunes:

O

“Responder” a las opiniones, preocupaciones vy
sugerencias de los grupos asesores o de participacion
puede implicar una variedad de acciones, entre ellas:

O

Proporcionar un espacio para discutir las prioridades de investigacién con los
investigadores.
Ofrecer un foro para compartir perspectivas comunitarias, inquietudes, rumores y
temores sobre la investigacion a lo largo del proyecto, y contribuir al desarrollo de
estrategias adecuadas para abordarlos.
Brindar un espacio donde los miembros puedan compartir sus opiniones sobre planes,
propuestas y protocolos de investigacion especificos con los investigadores. Esto podria
implicar discutir si la investigacion propuesta es:
o Relevante y util para las poblaciones donde se estd llevando a cabo la
investigacion,
o Aceptable para los participantes y si los beneficios de realizar la investigacion
superan los riesgos, y
o Viable dentro del contexto y el marco de tiempo en el que se plantea realizar la
investigacion.
Ofrecer un foro donde los miembros puedan compartir sus opiniones e ideas sobre el
diseno de la investigacion, el reclutamiento, la implementacién, los procedimientos y la
diseminacion.
Asesorar sobre formas apropiadas de involucrar a las comunidades y/o al publico, e
identificar actores adicionales de interés.
Revisar y modificar formularios de consentimiento informado y materiales de
comunicacion para mejorar su adecuacion para los participantes y el publico.

cComo pueden los investigadores dar respuesta a los grupos asesores

comunitarios?
\/
f/,

Aliviar preocupaciones o temores sobre la
investigacion mediante la entrega de

-
_—

informacién clara sobre los procedimientos de
investigacién, sus riesgos y sus posibles
beneficios.
Incorporar las ideas del grupo asesor en el
disefio de la investigacion, su implementacion, /.
diseminacion o en los métodos de participacion ‘, s
comunitaria. i

Discutir y ofrecer explicaciones claras sobre por
qué algunas sugerencias no fueron adoptadas por el equipo de investigacion.

En general, una comunicaciéon clara, las respuestas o acciones posteriores y los canales
regulares de retroalimentacién entre los lideres de investigacién y el grupo asesor (a menudo a
través de facilitadores de participacion) son esenciales para maximizar la contribuciéon del grupo
asesor o de participacién a la mejora de la investigacion y para demostrar respeto.
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5. ¢Como puede un grupo asesor comunitario ser establecido?

Una vez que se ha asegurado el financiamiento para el grupo asesor o de participacion, los
siguientes pasos pueden ser Utiles para establecer y mantener dicho grupo.

Soportes esenciales
1. Soporte y e Apoyo institucional
., e Financiamiento durante toda la duracion de la investigacion, incluyendo:
pl‘epa racion o Lugar de reunion, honorarios para los miembros, reembolso de gastos de
viaje, impresion y refrigerios para las reuniones regulares
o Personal contiempo y habilidades relevantes
Politicas, documentos y recursos
e Un marco para el reembolso y los honorarios
e Hoja informativa y términos de referencia para los miembros
e Un cronogramay lugar para las reuniones y las capacitaciones
e Recursos de capacitacion que incluyan:
o Actividades planificadas (presentaciones, juegos de rol, debates,
recorrido por el laboratorio, etc.)
o Recursos didacticos, materiales y diapositivas

2. Alcance ¢Investigacion basada en la comunidad?
e Miembros representativos de la comunidad
grupo asesor o de e Lideres comunitarios o religiosos
participacion mas adecuadoy e Personal de organizaciones benéficas y ONG del area relevante
los colaboradores mas ¢Investigacion en hospitales?
pertinentes para informar su e Partes interesadas relevantes: directivos, personal de salud, farmacéuticos,
recepcionistas, investigadores
e Pacientes con experiencia vivida de una condicién de salud, sus cuidadores o
familiares
clnvestigacion que involucra a nifios, nifias o jovenes?
e Personal educativo, o
e Estudiantes de colegio, escuela, jovenes fuera del sistema escolar (puede
requerirse permiso de la autoridad educativa, director/ay padres) o sus padres

Decide con tu equipo el tipo de

3. Reclutamiento El reclutamiento, dependiendo del tipo de grupo, puede implicar:
Decide con tu equipo los e Seleccidn intencionada dirigida a lograr diversidad mediante invitaciones
métodos mas adecuados para individuales.
reclutar una membresia e Anuncios (por ejemplo, en redes sociales, folletos, boletines) para invitar a las
personas a postularse, con una seleccion posterior mediante entrevista.
e Un proceso democratico basado en la comunidad, por ejemplo, nominaciony
votacion en la aldea o comunidad.
e Otras consideraciones estratégicas importantes pueden incluir a personas con
habilidades especificas, como individuos que trabajen en mercadeo, arte o
comunicacion.




4. Iniciando

Requiere una planificacién e
implementacion cuidadosas
para garantizar una
comorensién mutua.

5. Reuniones
Destinadas a recopilar las
opiniones de los miembros
para lograr mejoras.

6. Revision
Destinada a recopilar las
opiniones de los miembros
para lograr mejoras.
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Las reuniones iniciales pueden incluir:

e Presentacion del propdsito, prioridades y roles del grupo

e Acuerdo sobre los términos de referencia de los miembros

e Acuerdo sobre la frecuencia, el cronogramay el lugar de las reuniones

e Capacitacion inicial (comprension de la investigacion en salud, ensayos
clinicos, revision ética, etc.)

Las reuniones pueden incluir:

e Discutir o establecer las agendas de investigacion

e Investigadores compartiendo planes o protocolos de investigacion para recibir
aportes del grupo sobre el disefio, aceptabilidad, viabilidad, reclutamiento y
participacion

e Coproduccién de materiales de investigacion, por ejemplo: formularios de
consentimiento, folletos del estudio, carteles, cartas, videos, planes de
participacion

De vez en cuando, es importante evaluar y revisar:

e Los términos de referencia

e Los honorarios

e La composicién del grupo (reemplazando periédicamente a algunos miembros)

e Las formas de trabajo y si pueden modificarse para mejorar la contribucion del
grupo al fortalecimiento de la investigacion




6. Enlaces arecursos Uutiles:

o WHO Guide: Working with Community Advisory Boards for COVID-19 related studies

o Ziauddin University Critical Care Research Group PPIE resources and article

o The Tak Province Border (Thai Myanmar) Community Ethics Advisory Board — Project report

o Ahill tribe community advisory board in Northern Thailand: Lessons learned one year on

o Engagement of a community advisory group to shape and build up participation in TB research
(Vietnam) - Article

o Engaging communities to strengthen research ethics in low-income settings: selection and
perceptions of members of a network of representatives in coastal Kenya — (Article)

o NIHR PPl PPl (Patient and Public Involvement) resources for applicants to NIHR research

programmes
o Unitaid’s Community Advisory Board Model: putting people at the centre and engaging communities
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https://mesh.tghn.org/articles/guide-who-working-community-advisory-boards-covid-19-related-clinical-studies/
https://mesh.tghn.org/themes/patient-and-public-involvement-and-engagement/ziauddin-university-pakistan-ppie-group/
https://mesh.tghn.org/articles/tak-province-border-community-ethics-advisory-board-t-cab/
https://equityhealthj.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12939-024-02323-z
https://mesh.tghn.org/articles/engagement-community-advisory-group-shape-and-build-participation-tb-research/
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC3654571/pdf/dewb0013-0010.pdf
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC3654571/pdf/dewb0013-0010.pdf
https://www.nihr.ac.uk/ppi-patient-and-public-involvement-resources-applicants-nihr-research-programmes
https://unitaid.org/uploads/Unitaid-s-Community-Advisory-Board-model.pdf

