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RESUMEN. Los individuos latines residentes en Estados Unidos estan desproporcio-
nalmente afectados por la epidemia del virus de inmunodeficiencia humana (VIH), pero
su representacion en la investigacion clinica sobre VIH es reducida. Las barreras del
idioma, las diferencias culturales y ciertas practicas de reclutamiento limitan su partici-
pacién, especialmente la de aquellos que tienen dominio limitado del inglés. Este estudio
cualitativo incluyé un grupo focal y 22 entrevistas en profundidad con investigadores,
educadores comunitarios y reclutadores, y con personal clinico de quince sedes de
investigacion sobre VIH financiadas por los Institutos Nacionales de Salud de Estados
Unidos. Las estrategias de reclutamiento enfatizan el involucramiento comunitario y
los mensajes culturalmente sensibles. Sin embargo, el requisito del dominio del idioma
inglés, la falta de personal bilingiie y la escasez de materiales traducidos obstaculizan
el enrolamiento de individuos latines en la investigacién clinica. Las sedes con personal
bilinglie y con materiales educativos traducidos y adaptados culturalmente reportaron
mayor confianza e involucramiento comunitarios. El acceso al idioma se identificé como
un componente esencial para la participacién equitativa en la investigacion clinica. Se
recomienda integrar el acceso lingiistico desde el disefio de estudio, la contratacién de
personal bilingiie, la asignacion de presupuesto para traducciones y el establecimiento
de alianzas con comunidades multilinglies para mejorar su inclusion.

PALABRAS CLAVE: comunicacion para la salud / investigacion clinica sobre el VIH /
latinos en Estados Unidos / acceso linguistico / dominio limitado del inglés

PARTICIPATION OF LATINE INDIVIDUALS IN CLINICAL HIV RESEARCH
IN THE UNITED STATES: COMMUNITY ENGAGEMENT, LANGUAGE, AND
COMMUNICATION

ABSTRACT. Latine individuals in the United States are disproportionately affected by HIV
yet remain underrepresented in clinical research. Language barriers, cultural differences,
and recruitment practices limit participation, especially for those with limited English profi-
ciency. Using a qualitative design, the study conducted one focus group and 22 in-depth
interviews with investigators, community educators and recruiters, and clinical staff from 15
NIH-funded HIV research sites. Recruitment strategies already in use across sites empha-
sized community engagement and culturally tailored messaging. However, English-language
requirements for clinical research participation, lack of bilingual staff, and limited translated
materials hindered Latinx enrollment. Sites with bilingual staff and culturally adapted trans-
lations reported greater community trust and engagement. The study found that language
access is essential for equitable HIV clinical trial participation. Recommendations include
early integration of language access in study design, hiring bilingual staff, budgeting for
translations, and partnering with multilingual communities to improve inclusivity.

Comunica360°n.° 3, diciembre 2025



La participacion de individuos latines en la investigacion clinica sobre el VIH

KEYWORDS: health communication / HIV clinical research / Latinos / language
access / limited English proficiency

A PARTICIPAGAO DE INDIVIDUOS LATINES NA PESQUISA QLI'NICA SOBRE
0 HIV NOS ESTADOS UNIDOS: ENVOLVIMENTO COMUNITARIO, IDIOMA E
COMUNICAGAO

RESUMO. Individuos latinos que vivem nos Estados Unidos sdo desproporcionalmente
impactados pela epidemia de HIV, mas sua representagao na pesquisa clinica continua
baixa. Barreiras linguisticas, diferencas culturais e praticas de recrutamento limitam sua
participacéo, especialmente entre aqueles com proficiéncia limitada em inglés. Este
estudo qualitativo incluiu um grupo focal e 22 entrevistas em profundidade com pesqui-
sadores, educadores e recrutadores comunitarios, além de equipe clinica de 15 centros
de pesquisa em HIV financiados pelos Institutos Nacionais de Saude dos Estados
Unidos. As estratégias de recrutamento enfatizam o engajamento comunitario e o uso
de mensagens culturalmente sensiveis. Contudo, os requisitos de inglés, a escassez de
equipe bilingue e a disponibilidade limitada de materiais traduzidos dificultam a inclusdo
de individuos latinos. Centros com equipe bilingue e materiais adaptados culturalmente
relataram maior confianga e engajamento comunitario. Concluimos que o acesso ao
idioma é essencial para garantir participagdo equitativa em pesquisas clinicas sobre HIV.
Recomendagdes incluem incorporar 0 acesso linguistico desde o desenho do estudo,
contratar profissionais bilingue, prever orgamento para tradugdes e establecer parcerias
com comunidades multilingues a fim de ampliar a incluséo.

PALAVRAS-CHAVE: comunicacdao em saude / pesquisa clinica sobre HIV / latinos
nos EUA / acesso a idiomas / proficiéncia limitada em inglés
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1. INTRODUCCION

La investigacion clinica es la base del desarrollo de nuevos productos, terapias y acce-
sorios médicos que contribuyen a mejorar el bienestar y la salud de los individuos, y
permiten evaluar que estos sean seguros (que no produzcan dafio) y eficaces (que
funcionen como se espera) para que sus resultados puedan ser aplicados de manera
generalizada a los individuos que los necesitan. En este sentido, las relaciones entre los
investigadores y las comunidades son esenciales para contar con participantes volun-
tarios en la implementacion de estas investigaciones de una manera ética. Entender las
diferentes maneras en que los centros de investigacion clinica (clinical research sites,
CRS) sobre el virus de inmunodeficiencia humana (VIH) en Estados Unidos se relacionan
con las comunidades y sus miembros para reclutar participantes en las investigaciones
clinicas es de especial interés. Las estrategias de reclutamiento para fines de investiga-
ciones clinicas en los Estados Unidos presentan los retos de un pais con gran diversidad
étnica, racial y lingiiistica. A pesar de que el idioma dominante en el pais es el inglés,
también existen cientos de otros idiomas que se usan, entre los cuales el castellano es
el segundo més hablado (Dietrich & Hernandez, 2022).

1.1 Lainvestigacién en VIH/SIDA

Desde que se reportd el primer caso de infeccién por VIH en 1981 (Morbidity and
Mortality Weekly Report, 1981) la investigacion sobre el virus, el tratamiento de la infec-
cién y la prevencién de la transmisién han ayudado a prolongar la vida de las personas
afectadas y han contribuido a reducir la vulnerabilidad de las personas susceptibles y a
evitar su contagio. Para la exploracion de nuevos tratamientos, la cura de la infeccién y
las nuevas estrategias preventivas, lo cual incluye una vacuna preventiva contra el VIH,
los Institutos Nacionales de Salud de los Estados Unidos (National Institutes of Health,
NIH) han organizado cuatro redes de investigacion que conducen estudios clinicos a
través de sus CRS en el pais e internacionalmente.

Estas redes incluyen el Grupo de Ensayos Clinicos sobre VIH (AIDS Clinical Trials
Group, ACTG), el cual disefia y conduce investigacién para mejorar el tratamiento de la
infeccion y el descubrimiento de una cura; la Red de Ensayos Clinicos de Prevencién
del VIH (HIV Prevention Trials Network, HPTN), la cual estd dedicada al descubrimiento
de nuevas estrategias que reduzcan la adquisicion y transmision del VIH; la Red de
Ensayos Clinicos de Vacunas contra el VIH (HIV Vaccine Trials Network, HVTN), la cual
tiene por misién descubrir una vacuna segura y eficaz para la prevencién del VIH; y
la Red Internacional de Ensayos Clinicos sobre SIDA en el area Materna, Pediatrica y
en Adolescentes (International Maternal Pediatric and Adolescent AIDS Clinical Trials
Network, IMPAACT), dedicada a evaluar intervenciones para reducir el impacto de la
infeccion con VIH en mujeres gestantes, puérperas, infantes, nifios y adolescentes que
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viven con VIH. Adicionalmente, existe la Red de Ensayos Clinicos de Intervenciones
Médicas contra el VIH en Adolescentes (Adolescent Medicine Trials Network for HIV
Interventions, ATN), cuya mision es evaluar intervenciones terapéuticas, preventivas y
comportamentales en adolescentes y adultos jévenes entre los 13 y los 24 afios. Esta
red fue cancelada en mayo del 2025, tras veinticuatro afios de funcionamiento (Guasco,
2025), pero se reinstauré por mandato judicial en agosto del 2025.

1.2 La comunicacién y el involucramiento comunitario en la investigacion clinica
sobre el VIH

La evaluacion respecto de la seguridad y la eficacia de una intervencién para el trata-
miento, cura, estrategia preventiva o vacuna contra la infeccion por VIH en seres humanos
requiere que los conceptos en investigacion (Millennium Challenge Corporation, 2025) se
prueben en personas de caracteristicas diversas en términos de sexo y género, raza, etnia,
comportamientos, etcétera, para asegurar que sus resultados puedan ser generalizables
y que la intervencion pueda aplicarse a la mayor cantidad de personas que lo necesiten
(National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine, 2022; NIH, 2019, 2024). Para
este efecto, los CRS disefian estrategias de comunicacion e involucramiento comunitario
con la intencién de educar a las comunidades sobre la investigacion clinica, la interven-
cién a ser evaluada, los riesgos potenciales y los beneficios en caso de que la evaluacién
resulte exitosa. Con estas estrategias, se busca promover la participacion voluntaria de
los miembros de la comunidad en investigaciones clinicas con la intencién de que estas
beneficien a estos individuos, a su comunidad y a la humanidad (Andrasik et al., 2024; Day
et al., 2020; HPTN, 2025; Lau et al., 2020; Mbunda et al., 2016; Sahay et al., 2014).

Varias investigaciones han reportado que la participaciéon de minorias raciales y
étnicas en investigaciones clinicas, en los Estados Unidos, es reducida, lo cual afecta
la diversidad necesaria y requerida para asegurar su generalizacion, aplicabilidad y
aceptabilidad en las diferentes poblaciones, y contribuye a incrementar la disparidad y
a limitar el acceso a terapias efectivas en los servicios de salud (Flores et al., 2021; Lion
etal,, 2023; Scimeca et al., 2022). Un reciente informe de la Food and Drug Administration
(FDA) de Estados Unidos reporta que el 67 % de los participantes en estudios clinicos
conducidos en Estados Unidos entre el 2015y el 2019 fue de raza blanca, en contraste con
el 24 % de raza negra y afroamericana, el 7 % conformado por asiéticos, el 11 % de nativos
norteamericanos, el 1 % de nativos de Alaska y un 5 % que corresponde a individuos de
otras razas. En términos étnicos, solo el 13 % report6 ser de origen latine' (FDA, 2020).

1  Consideramos importante contextualizar el uso del término /atine en este documento. Latine es un
neologismo de género neutro que ha emergido como una alternativa inclusiva a las formas tradi-
cionales latino, latina y latinx para referirse a personas de origen o herencia latinoamericanos. A
diferencia de latinx, cuya pronunciacion en espafiol puede resultar dificil, /atine emplea la vocal e,
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1.3 Participacion de personas latines en la investigacion clinica sobre el VIH
en Estados Unidos

La poblacién latine es la de mayor crecimiento en Estados Unidos. Segun la Oficina de
Censos, se estima que uno de cada cinco habitantes en el pais (20 %) es latine (US Census
Bureau, 2019); sin embargo, su participacion en investigaciones clinicas sobre el VIH es
menor al 12 % (AIDS Treatment Activists Coalition, 2021; Andrasik et al., 2020; Djomand
et al., 2005; Sobieszczyk et al., 2009; Sullivan et al., 2007). Esto resulta particularmente
preocupante si se tiene en cuenta que cerca del 30 % de los nuevos diagnosticos de
VIH reportados en el pais corresponde a individuos latines, lo cual los convierte en la
segunda poblacién mas afectada por la epidemia después de la poblacién negray afroa-
mericana (Center for Disease Control and Prevention, 2024).

Las barreras y facilitadores para la participacién de minorias raciales y étnicas en la
investigacion clinica en Estados Unidos han sido ampliamente documentadas (Durant
et al,, 2014; Giuliano et al., 2000; Husain et al., 2025; Kwon et al., 2015; Ma et al., 2014).
Una revision sistematica de 41 articulos publicados en revistas académicas y revisados
por pares da cuenta de que las barreras para la participacion de personas latines incluyen
la percepcion de racismo, la desconfianza, la desinformacion, el temor, la accesibilidad,
la falta de sensibilidad cultural y el idioma, entre otras (George et al., 2014). Por tanto,
el interés de nuestra investigacién se enfoc6 en explorar el rol que juega el idioma en la
participacion de individuos latines con dominio limitado del inglés en las investigaciones
clinicas sobre VIH. Asimismo, esta buscé explorar y entender los retos que enfrentan
los investigadores; explorar si los investigadores contemplan practicas de acceso al
lenguaje (por ejemplo, via la contratacion de personal bilinglie, el uso de servicios de
interpretacion y traduccion, etcétera) para incrementar la participacion de individuos
latines; y, por ultimo, explorar la efectividad de las practicas de acceso al lenguaje en la
educacidn, en el enrolamiento y en la retenciéon de individuos latines.

2. METODOS

En noviembre del 2020, los NIH otorgaron financiamiento a cuarenta y cinco CRS
en los Estados Unidos para conducir estudios clinicos sobre el VIH para las redes
de investigacion clinicas ACTG, HPTN, HVTN, IMPAACT y ATN (National Institute of

que se ajusta de manera mas natural a la estructura fonética del idioma. Este término ha sido adop-
tado en diversos espacios comunitarios, académicos y de activistas —particularmente en contextos
LGBTQIA+ (lesbianas, gays, bisexuales, trans, queer, intersexuales, asexuales)— desde finales de
la década del 2010 (Alexander, 2022; Cambio Center, 2025; Klecko, 2024). Su uso en este articulo
responde a un compromiso con la equidad lingdistica y la justicia social, al reconocer la pluralidad
de identidades de género dentro de las comunidades latinoamericanas y procurar evitar la reproduc-
cion de estructuras linglisticas excluyentes.
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Allergy and Infectious Diseases [NIAID], 2020). Dichos CRS se encuentran localizados
en universidades, hospitales y centros de investigacion a lo largo de todo el pais. El
marco muestral de esta investigacion estuvo compuesto por el personal de los CRS
norteamericanos de las redes de investigacién sobre el VIH financiadas por los NIH
(NIAID, 2020). La muestra fue seleccionada por conveniencia y por la voluntad del
personal de las sedes que mostro interés en participar como informantes en la inves-
tigacién. Se buscé convocar a un grupo focal por cada red de investigacion clinica y
entrevistar a un maximo diez miembros del equipo de investigacion de cada una de
ellas o bien realizar entrevistas hasta encontrar el punto de saturacion de opiniones
sobre los temas de interés (Saunders et al., 2018). El conjunto de informantes entre-
vistados estuvo conformado por investigadores, por educadores comunitarios y
reclutadores (ECR) y por personal clinico (PC). En adelante —salvo en las excep-
ciones que lo ameriten—, nos referimos a todos ellos con el término genérico de
informantes.

Para la captura de datos se disefiaron dos cuestionarios semiestructurados
de preguntas abiertas, uno para los grupos focales y otro para las entrevistas
individuales. Las preguntas de los cuestionarios se formularon a partir de dos
consultas que se organizaron, una con miembros de la comunidad y otra con
personal de una de las redes de investigacidn. Para el analisis de los datos usamos
el enfoque de analisis de datos cualitativos desarrollado por Braun y Clarke (Braun &
Clarke, 2023; James et al., 2023; Naeem et al., 2023). El protocolo de investigacion,
los formularios de consentimiento informado y los instrumentos de recoleccidn
de datos fueron sometidos y aprobados por los comités de ética de la Universidad
de Washington (approval STUDY00018716) y del Fred Hutchinson Cancer Center
(approval FHIRB0020341).

3. RESULTADOS

Presentamos resultados del proceso de recoleccidn de informacion correspondiente a
tres redes de investigacion y el andlisis de contenido sobre veintidés de los treintailn
temas que emergieron durante la recoleccion de datos, correspondientes a una de las
redes de investigacion preventiva. El equipo de investigacion continda con el proceso
de analisis de los datos pendientes de las otras dos redes de investigacion, los cuales
seran presentados de manera integral mas adelante. En febrero del 2025, los investiga-
dores decidimos no continuar con las actividades de recoleccién de datos por razones
contextuales y de factibilidad. Para preservar el anonimato de los informantes de esta
investigacion y la confidencialidad de sus respuestas, las citas haran referencia tan
solo a surol en la sede de investigacion en la que trabajan y a la técnica de captura de
datos usada (grupo focal [GF] o entrevista en profundidad [EP]).
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3.1 Captura, almacenamiento y procesamiento de datos

Entre febrero del 2024 y marzo del 2025 contactamos a veintiséis informantes; cuatro
participaron en un grupo focal y veintidés fueron entrevistados individualmente. El
grupo focal y las entrevistas se llevaron a cabo en inglés a través de la plataforma Zoom
Workspace, version 6.0. Las entrevistas y los grupos focales se grabaron en la aplicacion
Zoom. Los archivos digitales se almacenaron en las computadoras de los investiga-
dores que condujeron las entrevistas y luego se copiaron a una carpeta compartida
exclusivamente por los investigadores en Google Drive, protegida por contrasefia. Para
la transcripcion de los archivos de audio se us6 Descript, version 2.5.0. Los archivos de
texto se almacenaron también en Google Drive.

Para la codificacién de las entrevistas se prepar6, a priori, un libro de cédigos con
temas y subtemas de interés para la investigacion tomando en consideracion las variables
identificadas por George et al. (2014) y los comentarios y la retroalimentacién de las dos
consultas mencionadas anteriormente. Una vez organizada, la estructura del libro de codigos
fue consensuada entre los investigadores después de varias revisiones. Los textos fueron
codificados por tres investigadores (Alison Cardinal, Pedro Goicochea y Rafael Gonzalez)
y la emergencia de nuevos temas o subtemas fue discutida por los investigadores antes
de ser incorporados al libro de cédigos. Cuando la asignacion de un cédigo a un texto
conflictuaba con otro ya asignado por otro investigador, el caso se discutia en equipo hasta
llegar a un consenso. Los textos fueron importados a Dedoose, version 10.1.25, para su
almacenamiento, organizacién, codificacion y generacién de reportes para el andlisis.

3.2 Caracteristicas de la muestra

Veintiséis informantes de quince CRS de los Estados Unidos aceptaron participar volun-
tariamente en este estudio. Los CRS estaban ubicados en la Costa Este (Massachusetts,
Nueva York, Nueva Jersey, Pensilvania), al Sur (Florida, Georgia, Luisiana, Tennessee),
el Medio Oeste (lllinois) y la Costa Oeste (California, Washington). Al momento de las
entrevistas, los informantes trabajaban en alguno de estos CRS. El rol de los informantes,
en sus respectivas sedes de investigacion al momento de las entrevistas, era el de inves-
tigador (8), ECR (12) y PC (6, en el 4rea de enfermeria o consejeria).

Las redes de investigacion en las que trabajaban los informantes al momento de las
entrevistas fueron HVTN (14), ATN (7) y HPTN (5). El promedio de afios de experiencia
en investigacion clinica en VIH reportado por los informantes fue de quince (<1 afio -
40 afios). Otras investigaciones en las que los informantes reportaron haber también
trabajado incluyen aquellas patrocinadas por el Centro para el Control y Prevencién de
Enfermedades (Center for Disease Control and Prevention), la industria farmacéutica
(ViiV Healthcare y Gilead Sciences), otros programas de investigacion de los NIH y
algunas iniciativas estatales (California HIV Research Program) (véase la Tabla 1).
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Tabla 1
Caracteristicas de la muestra

Red de investigacion clinica N %
ATN 7 26,9
HPTN 5 19,2
HVTN 14 53,8
Total 26 100
Region de los Estados Unidos
Medio Oeste 1 38
Sur 7 269
Costa Oeste 8 30,8
Costa Este 10 38,5
Total 26 100
Rol en la sede de investigacion
ECR 12 46,2
PC 6 23,1
Investigador 8 308
Total 26 100

3.3 Temas emergentes del proceso de recoleccion de datos

A continuacion (véase la Tabla 2), presentamos el listado de temas que surgieron durante
los grupos focales y la entrevistas individuales y la manera en que estos se organizaron.

Tabla 2
Lista de temas emergentes durante la recoleccion de datos

Demograficos

Red de investigacion (ACTG, HPTN, HVTN, ATN, IMPAACT)
Ciudad
Estado
Rol en la sede de investigacion (investigador, ECR, PC)
Afos de experiencia

* En general

* En investigacion en VIH

* En qué redes de investigacion o patrocinadores

(continda)
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(continuacion)

Desafios para el reclutamiento de participantes en investigaciones sobre el VIH

Acceso a la comunidad
Desinformacion
Desconfianza hacia el sistema médico
Desconfianza en la investigacion clinica
Falta de conocimiento acerca de la comunidad por parte de los investigadores
Procesos regulatorios de los estudios clinicos
Recursos
* Financieros
* Logisticos
* Otros
Personal
Estigma
Falta de conocimiento sobre ciencia por parte de la comunidad
Influencia de la cultura / Conocimiento de la cultura de las comunidades

Politicas y guias de las redes de investigacion sobre el VIH (que dificultan el reclutamiento)

Estrategias para el reclutamiento de participantes en investigaciones sobre el VIH

Colaboracion con la comunidad

Educacion de la comunidad

Uso de las redes sociales y otros medios de comunicacion
Personal (bilingle)

Organizacion de base de datos

Politicas y guias de las redes de investigacion sobre el VIH (que facilitan el reclutamiento)

Idioma

Uso de servicios de interpretacion
Uso de servicios de traduccion
* Uso de la tecnologia para la traduccién (Google, aplicaciones de traduccion, etcétera)

Otras estrategias para el reclutamiento de individuos con dominio limitado del inglés

Conocimiento sobre los conceptos de acceso al lenguaje y justicia linguistica

Conocimiento sobre acceso al lenguaje
* Aplicacién de las guias sobre acceso al lenguaje de los Estados Unidos
Conocimiento sobre justicia linglistica
Interés en capacitarse sobre acceso al lenguaje
Interés en capacitarse sobre justicia linglistica

Comentarios adicionales
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3.4 Anadlisis de contenido

A continuacion, presentamos el andlisis de veintidés temas emergentes. El analisis
esta organizado en dos partes: segun el reclutamiento para la participacion en estudios
clinicos de VIH y segun el idioma, como barrera o facilitador para el reclutamiento de
participantes latines con dominio limitado del inglés.

3.4.1 Reclutamiento para la participacion en estudios clinicos del VIH

El reclutamiento de participantes para estudios clinicos sobre VIH empieza con la elabo-
racién de un plan general de reclutamiento que cada sede de investigacion elaboray en
el cual se describen las actividades de informacién para la comunidad, lo cual incluye la
produccién de material educativo (folletos, mensajes a través de redes sociales, paneles
en la via publica, etcétera); las actividades de involucramiento comunitario (participacion
en eventos organizados por otras instituciones, fechas especiales como el Dia Mundial
del SIDA o el Dia del Orgullo Gay, etcétera); y la organizacion de consultas comunitarias,
charlas informativas, etcétera.

Adicionalmente, se preparan planes de reclutamiento especificos para cada estudio
de investigacion que se conduce en la sede. Las actividades de estos planes estan
orientadas a identificar individuos que cumplen los criterios de inclusién requeridos por
el estudio. Estos planes especificos adaptan el plan general de reclutamiento y afinan sus
mensajes para la poblacién de interés para el estudio de investigacién. Los informantes
mencionan que en la elaboracién de los mensajes es importante tomar en consideracién
la manera en que los mensajes seran decodificados por las audiencias de interés:

El lenguaje del reclutamiento va mas alld de simplemente decir: “;Te interesa
nuestro trabajo?”. Ahora estamos usando un lenguaje o términos coloquiales que
reflejan a la audiencia que queremos alcanzar. (GF, ECR)

Digamos, las comunidades negras, indigenas y de otras personas de color [black,
indigenous, and people of color] ... existe cierta terminologia que podriamos usar
para despertar el interés de personas que son étnicamente diversas o jévenes ...
todos nuestros estudios son inclusivos de todos los géneros y todas las edades
.. y entonces se enfoca en el idioma. (GF, ECR)

El trabajo de reclutamiento requiere el establecimiento de relaciones con las
diferentes comunidades que generen confianza con las sedes de investigacion; a esto se
le denomina involucramiento comunitario. Mantener estas relaciones con la comunidad
requiere de dedicacién de tiempo, personal e inversién financiera. Los ECR deben ser
parte o reflejar a los miembros de las comunidades de interés. Por tanto, las sedes se
esfuerzan por contratar ECR con dichas caracteristicas. El equipo de reclutamiento
“tiene un equipo de cuatro o cinco reclutadores temporales al destajo, y todos reflejan a
las poblaciones que queremos ver incluidas en nuestra investigacion clinica” (GF, ECR).
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3.4.2 Idioma

Todos los informantes reportaron que trabajar en un idioma distinto al inglés se convierte
en un reto para el involucramiento comunitario y el reclutamiento de participantes,
puesto que afecta la comunicacién con los candidatos con dominio limitado del inglés
que pudieran estar interesados en participar en investigaciones clinicas sobre el VIH.

3.4.2.1 Desafios del idioma en el proceso de reclutamiento

Uno de los retos del trabajo con personas latines con dominio limitado del inglés es que
la interaccién no solo se limita a hablar el idioma o a usar servicios de interpretacion,
sino también a contar con todos los documentos de investigacién traducidos al caste-
llano (formatos de consentimiento informado, cuestionarios, formularios, etcétera),
razon por la cual algunas sedes de investigacion deciden enrolar tan solo a personas
que hablen inglés:

Asi que si, definitivamente el idioma es una barrera, incluso si se cuenta con
todo el personal en capacidad para atender a los participantes. No se trata solo
del personal que necesita traducciones y adaptaciones, sino de todo —desde el
formulario de consentimiento...—. (EP, PC)

Por otro lado, independientemente de la capacidad del personal del CRS para
comunicarse con los candidatos y participantes que no hablan inglés, y a pesar de la
escasa disponibilidad de materiales educativos en otros idiomas, los equipos de ECR
participan de actividades educativas y promocionales hacia diferentes comunidades,
pues la mayor participacién de estas permite el posicionamiento de la sede de
investigacion:

Lo minimo que hace nuestra sede es presentarse en todos los eventos. Incluso
hacemos el esfuerzo de tener una mesa informativa, sabiendo perfectamente
que contamos con materiales bilingiies limitados. Pero ya sea la comunidad API
(asiatica e islefa del Pacifico) o la comunidad latine, simplemente nos hacemos
presentes. Independientemente de si eso se traduce o no en interés, o incluso
en reclutar a alguien que pueda tener una barrera idiomatica, siento que resolve-
remos eso con interpretacion cuando llegue el momento. Pero hemos asumido el
compromiso de simplemente estar presentes. (GF, ECR)

No podria decir que el idioma ha sido una barrera para nosotros. Tal vez algunas
veces. [Por ejemplo,] si estamos haciendo trabajo de campo ... nos estamos invo-
lucrando con la gente. Contamos con personas que hablan castellano que pueden
... conectar con cualquiera, pero tal vez ... si tuviéramos un volante, un péster en
algln lugar ... una pieza [comunicativa] que pudiera atraer a las personas, pero
entonces, cuando se acercan a leerla, el volante ... estara en inglés y no se identi-
ficaran con el anuncio, porque no estuvo escrito en el idioma que preferirian leer.
Entonces, diria que el idioma ha sido una barrera a ese nivel. (EP, ECR)
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Algunos CRS se encuentran ubicados en enclaves donde existen comunidades
latines y su personal hace esfuerzos por involucrarse e interactuar con ellas. En
ocasiones les ofrecen material informativo. Sin embargo, cuando los miembros de
dichas comunidades llegan a las sedes encuentran que no hay material en castellano y
que el personal no habla el idioma:

Creo que debemos tener inclusién y diversidad ... aunque no sea mi comunidad.
Eso no significa que no pueda interactuar con ella. Muchos de nosotros en roles
de reclutamiento o coordinacién queremos tener herramientas para conectar
adecuadamente con comunidades que no representamos. (GF, ECR)

Yo estaba devastada en el evento. Tal vez fue en el Dia Mundial del SIDA y habia
un grupo de personas latines alli, como colectivo ... “Me encantaria contar con
ustedes en la investigacién, pero hay tan solo dos personas que hablan inglés
[en el grupo], o que son bilinglies; y él decia: “Bueno ... ti quieres que nosotros
seamos parte de esto, pero no tienes nada en tu mesa que diga que somos bien-
venidos, y no hay nada escrito en castellano. No hay nada..”. Y yo, sentada alli [le
decia]: “Tienes razén” ... No podia decir nada ... Ellos eran seis. Estaban mirando,
moviendo la cabeza y asintiendo y yo “Santo Dios, santo Dios, la investigacién...”.
“Nos encantaria contar con ustedes, vengan, vengan, vengan”. Y ellos estaban alli
y yo no podia involucrarlos. (GF, ECR)

Algunos informantes han reportado que existen sedes que no involucran a individuos
que no hablen inglés, porque no cuentan con personal bilingiie y enfocan su trabajo de
reclutamiento en individuos que solo hablan inglés:

Nosotros no tenemos personal bilingiie .. no tenemos personal que hable
espafiol .. Esto no quiere decir que no tengamos una poblacién significativa
de latines en [ciudad de la Costa Este]. Tenemos una gran poblacion, pero no
tenemos el personal que pueda atender a personas cuyo idioma principal es el
espaiiol. (EP, ECR)

Yo no hablo espafiol y no tengo los fondos para contratar a un intérprete en este
momento, asi que estoy tratando de manejar la situacién lo mejor que puedo.
Supongo que por eso estoy buscando personas que hablen espafiol e inglés, para
que exista un pequefio puente entre ambos idiomas. (EP, ECR)

Si, ha habido desafios. Definitivamente han existido desafios. Pero me siento
particularmente esperanzado con algunas de las cosas que estamos haciendo
recientemente aqui a nivel local, en la clinica. Hemos comenzado a contratar
a personas que hablan espafiol especificamente ... y, como resultado, hay mas
personas que hablan espafiol. (EP, ECR)

Las estrategias de reclutamiento también contemplan la cantidad de participantes
que se necesitan para las investigaciones. Algunas investigaciones requieren pocos
participantes, entre diez y veinte, y otros requieren cientos de participantes. Si el CRS
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conduce una investigacién que requiere un nimero reducido de participantes es mas
costo-efectivo enfocarse en el enrolamiento de candidatos que solo hablen inglés: “Y
estoy pensando en los estudios; los nuestros también tienen nimeros muy pequefos.
A veces es como decir: ‘Bueno, tuve una persona latine en mi estudio con ocho
participantes’. Supongo que eso refleja, mds o menos, un 12 %" (EP, PC).

3.4.2.2 Como se aborda el desafio del idioma
Contratacién de personal bilingiie

La contratacion de personal bilingiie en los CRS es una solucién para el reto que signi-
fica enrolar personas latines. Sin embargo, también se tienen que traducir todos los
materiales del estudio con los que los candidatos y participantes tendran contacto, los
materiales educativos sobre la investigacion, los formularios de consentimiento infor-
mado, entre otros. Todo este proceso requiere de tiempo y de presupuesto adicional; el
cual es asumido, en algunos casos, por los patrocinadores de la investigacion, pero, en
otros, es solventado por los CRS. Esta fase dilata el inicio del estudio:

Si, creo que definitivamente es una barrera. Nuestra ciudad tiene personas de
muchos grupos diferentes; hay muchisima gente que ha inmigrado aqui desde
distintos paises. Y estas son poblaciones completamente desatendidas, simple-
mente porque hay una gran diversidad de idiomas. Y creo que ni siquiera sabemos
por dénde empezar a abordar ese reto. (EP, ECR)

No puedo decir que el idioma haya sido una barrera tan grande para nosotros. Tal
vez en algunos momentos. Si estamos saliendo a la comunidad directamente y
realmente interactuamos con las personas, tenemos personal que habla espafiol
y puede comunicarse con cualquiera. Pero, por ejemplo, si tenemos un volante
0 un poster en algun lugar, puede que el disefio atraiga a la persona, pero que,
al intentar leerlo, se encuentre con que esta en inglés: entonces, no se sentirdn
atraidos por la publicidad, porque no esta escrita en el idioma que prefieren leer.
Asi que diria que el idioma si ha sido una barrera, al menos en ese nivel. (EP, ECR)

Adicionalmente, las traducciones tienen que ser adaptadas culturalmente a la
comunidad a las que van dirigidas. Una palabra en castellano puede tener distintos
significados dependiendo del pais o la regién de un pais. Esto se complica cuando se
abordan temas de salud sexual, circunstancias en las que se quiere usar terminologia
mas coloquial para el participante. Las traducciones deben ser culturalmente sensibles
y los mensajes deben ser puestos en contexto para generar confianza en los candidatos
y participantes, un valor muy importante en la investigacion clinica:

Creo que el idioma es parte de esto, pero no lo es todo ... También se trata de
conocer la cultura, entender las tradiciones y normas ... Seria importante identi-
ficar a alguien de confianza en la comunidad que también esté abierto a aprender
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e invitar a otros ... El idioma definitivamente es parte, pero no creo que ahi termine
todo. (EP, ECR)

Conocer a fondo la cultura ayuda a moldear el lenguaje ... El lenguaje esta en
constante evolucidn ... Nunca se llega a un punto en que ya no haya mas que
aprender ... lo que antes era apropiado, ahora quizds ya no lo sea ... Se necesita un
formato de educacion continua. (EC, ECR)

Los formularios de consentimiento informado de los estudios de investigacion son
documentos legales, extensos, técnicos y a veces dificiles de comprender para el comin
de las personas. Estos documentos son revisados y aprobados por los distintos comités
de ética que supervisan la conduccién de la investigacion. Cuando estos documentos
son traducidos a otro idioma, esta traduccion tiene que volver a ser traducida al inglés
—Uun proceso conocido como traduccién inversa— para comprobar que aquella haya sido
fidedigna y exacta; luego, esta debe ser revisada nuevamente por todos los comités de
ética involucrados. Este procedimiento reduce los tiempos para la fase de reclutamiento
de participantes, puesto que el proceso no puede iniciarse hasta que los documentos
estén aprobados por los comités.

Referencia

Cuando en una ciudad existe mas de un CRS que implementa un mismo estudio y uno de
estos cuenta con personal bilinglie, el trabajo de reclutamiento se deriva a las personas
que no hablan inglés al CRS que cuenta con personal bilingie:

Si, muchas veces nosotros [las dos sedes de investigacion de la misma ciudad]
organizamos eventos juntos. Uno de nuestros reclutadores y uno de los suyos van
juntos. No estoy seguro si conseguiriamos mas o menos [participantes] si ellos
[la otra sede de investigacion] no estuviera. Creo que es mejor que las personas
que hablan espafiol vayan a esa sede, porque ahi hay gente que puede hablar
directamente con ellos en su idioma. No sé ... me da curiosidad saber cémo seria
si ese sitio no existiera. Pero también pienso que estamos muy limitados; inclu-
sive pensar en hacer una entrevista de preseleccién por teléfono con alguien es
como ... “Ufff". (EP, PC)

Uso de servicios de interpretacién y traduccion

La accesibilidad de servicios de interpretacion dependera de dénde se ubique el CRS.
Aquellos ubicados al interior de hospitales o clinicas universitarias pueden solicitar
dichos servicios. Los CRS que no cuentan con servicios de interpretacion pueden
contratar dichos servicios externamente:

En la universidad ... si tenemos intérpretes, y yo estoy en una universidad y un
hospital combinados, pero parece que la investigacion no tiene el mismo acceso
a esos servicios. Asi que estamos tratando de encontrar la manera de cerrar esa
brecha. (GF, ECR)
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Sin embargo, los servicios de interpretacién consecutiva se pueden tornar en un reto
puesto que su uso interrumpe la fluidez natural de la comunicacién entre el personal y
el participante. Ademas, la interpretacidn consecutiva incrementa el tiempo de la visita
de investigacién. Por ultimo, la presencia de un tercero, virtual o en persona, podria
incomodar al candidato o participante cuando se conversa sobre eventos personales
relacionados a la vida sexual.

Para aquellas CRS que cuentan con personal bilingtie pero reducido, tener candidatos
o participantes latines con dominio limitado del inglés puede generar alta demanda de
atencion y obligar a programar visitas que se acomoden a la disponibilidad del personal
y no a la del participante. Algunos informantes sugirieron que el personal bilingiie actie
como un intérprete médico. Sin embargo, esto seria complicado porque esta funcién
requiere de una licencia para trabajar como tal:

Resulté ser un poco mas complicado de lo que pensabamos, porque eso signi-
ficaba que ella tenia que estar disponible para cada visita. Otros miembros del
equipo realmente no pueden comunicarse bien ... Existen otras herramientas,
como servicios de traduccidn y todo eso, pero segun las normas de [la univer-
sidad] —y estoy seguro de que en otros lugares son similares— se requiere estar
certificado como intérprete médico. Y esos son pasos que no todas las personas
pueden cumplir; si no hablas el idioma con fluidez, no puedes obtener la certifica-
cion. (EP, investigador)

4. DISCUSION

La participacién de la comunidad en la investigacion clinica sobre el VIH en los Estados
Unidos ha sido fundamental desde el inicio de la epidemia. Los resultados de estos
esfuerzos han contribuido a extender la vida de las personas afectadas y a mejorar la
prevencién de la infeccion en las poblaciones vulnerables (People with AIDS Coalition,
1983/s. f.). Nuestro estudio ha descrito la manera en la que esta participaciéon comu-
nitaria contribuye al trabajo de reclutamiento y enrolamiento de participantes en las
investigaciones clinicas actualmente. Los informantes de nuestro estudio han manifes-
tado el interés y necesidad existente de que las investigaciones clinicas cuenten con
una participacion inclusiva y diversa. Para este efecto, los CRS planifican estrategias de
reclutamiento que incluyen la produccién de materiales educativos y de involucramiento
de la comunidad de una manera sistematica.

Nuestros resultados también reportan que el idioma se convierte en un reto para
la participacion de individuos latines con dominio limitado del inglés, a pesar de que
esta poblacién es la segunda mas afectada por la epidemia en el pais. Estos desafios
no son exclusivos de las investigaciones clinicas sobre el VIH; situaciones similares se
han reportado en investigaciones sobre neoplasias ginecoldgicas, cancer de mama,
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evaluaciones de infantes y diagndsticos cardiolégicos (Cakici et al., 2023; Jorge et al.,
2023; Roy et al., 2021; Scimeca et al., 2022). Esta imposibilidad de enrolar a personas
latines con dominio limitado del inglés contribuye a incrementar las disparidades
sociales y de acceso a los servicios de salud (Lion et al., 2023; Scimeca et al., 2022).

Los CRS en los Estados Unidos podrian contemplar mecanismos que faciliten la
participacion deindividuos condominio limitado delinglés enlos estudios deinvestigacién
y uno de estos puede ser considerar estrategias de acceso al idioma en sus planes de
reclutamiento y servicios de atencion. Por cierto, el acceso al idioma como tal no es
ajeno al contexto latinoamericano. La regidon contempla un conjunto de poblaciones y
culturas originarias y multilinglies, y sus paises han desarrollado marcos legales para
rescatar los idiomas originarios y mantenerlos vigentes. En el Perd, el articulo 48 de la
Constitucién y la Ley 29735, del 5 de julio del 2011, garantizan los derechos linglisticos
individuales y colectivos de la nacidn. Asimismo, investigaciones sobre multilingiismo
en Argentina, México y Brasil han planteado la necesidad de contemplar el idioma como
un elemento indispensable para reducir las brechas de acceso a los servicios de salud
(Gorovitz & Erazo, 2022; Marquez-Martinez et al., 2025; Vilar, 2023).

El acceso al idioma permite la comunicacion, el acceso a la informacién y al
conocimiento, lo cual permite a los usuarios tomar decisiones informadas. También
permite interactuar con otros, comprender sus perspectivas y conectar culturalmente
con el otro fomentando la empatia, la tolerancia y el respeto por la diversidad cultural.
Nuestro estudio también destaca laimportancia de la colaboracién con las comunidades
multilinglies. Cuando a los participantes se les ofrece informacién en su propio idioma
se genera confianza en la comunidad, lo cual demuestra el interés y la preocupacién de
los CRS por su bienestar.

5. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Nuestro estudio evidencia que el idioma es un reto para la participacién de personas
latines con dominio limitado del inglés en las investigaciones sobre VIH financiadas por
los NIH en los Estados Unidos, y que este desafio debe atenderse. El idioma abarca mas
que el uso de palabras; refleja la cultura de una comunidad. Proporcionar informacion a
un individuo en su propio idioma refleja respeto por el otro. Comunicar informacién sobre
salud de una manera que todos puedan entender es un componente esencial del acceso
a la salud para todos y de justicia social.

En el contexto de la investigacion clinica, nuestro estudio sugiere varias acciones
que las sedes de investigacion pueden considerar como estrategias de acceso al idioma:

- Contemplar mecanismos de acceso al lenguaje desde las fases iniciales del
disefio del estudio.
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- Eliminar como criterio de inclusién o exclusion en los estudios clinicos que los
participantes lean y hablen inglés.

- Considerar la contratacién de personal bilinglie cuando esta sea factible.
- Asignar presupuesto para las traducciones.

- Establecer relaciones de colaboraciéon con comunidades multilinglies para
disenar piezas de comunicacién que tengan sentido para ellas y que faciliten el
reclutamiento de participantes en las investigaciones clinicas.
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