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DESARROLLO DE LA PUBLICACION

Esta publicacién del trabajo realizado por el Comité de Funcién Clave de Vinculacién
Comunitaria (Community Engagement Key Function Committee) del Consorcio de las
Subvenciones para la Ciencia Clinica Traslacional (Clinical and Translational Science
Awards; CTSA). Con la conviccion de que el involucramiento de la comunidad es
imprescindible para identificar los problemas y las intervenciones de salud, el Comité
cred un grupo de trabajo para actualizar la publicacién de 1997 titulada Principios
de vinculacion comunitaria, publicada por los Centros para el Control y la Prevencién
de Enfermedades (Centers for Disease Control and Prevention; CDC) y la Agencia
para Sustancias Toéxicas y el Registro de Enfermedades (Agency for Toxic Substances
and Disease Registry; ATSDR). Este proyecto se financié integramente con fondos
federales del Centro Nacional de Recursos para la Investigacién (National Center
for Research Resources; NCRR), Institutos Nacionales de la Salud (National Institutes
of Health; NIH), a través del programa CTSA, parte de la iniciativa NIH Roadmap,
Re-Engineering the Clinical Research Enterprise (Reestructuracién de la investigacion
clinica). El manuscrito fue aprobado por el Comité de Publicaciones del Consorcio
de CTSA. El desarrollo de la publicacion fue un trabajo de colaboracién del Comité
de Funcion Clave de Vinculacién Comunitaria de CTSA, conformado por miembros
de los Institutos Nacionales de la Salud, de la Agencia para Sustancias Téxicas y
el Registro de Enfermedades y de los Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades. Esta publicacién es de dominio publico y podrd reimprimirse o
copiarse sin autorizacion.

Acerca de los desarrolladores

Los Institutos Nacionales de la Salud (NIH) forman parte del Departamento de Salud
y Servicios Humanos de los EE.UU. Su misién es lograr descubrimientos médicos
relevantes que mejoren la salud y salven vidas (www.nih.gov).

La agencia Centros para el Control y la Prevencién de Enfermedades (CDC) forma
parte del Departamento de Salud y Servicios Humanos de los EE.UU. y es la autoridad
de prevencion del pais. Su misién es la de promover la salud y la calidad de vida
mediante la prevencién y el control de enfermedades, lesiones e incapacidades
(www.cdc.gov).
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La Agencia para Sustancias Téxicas y el Registro de Enfermedades (ATSDR)
forma parte del Departamento de Salud y Servicios Humanos de los EE.UU. y es
un organismo federal de salud ptblica. Su misién es la de prevenir la exposicién
y los efectos perjudiciales a la salud humana y el deterioro de la calidad de vida
asociados a la exposicién a sustancias peligrosas producida por vertederos de
residuos, emisiones imprevistas y otras fuentes de contaminacion presentes en el
medio ambiente (www.atsdr.cdc.gov).

Si desea mds informacién acerca del Consorcio de CTSA y del Comité de Funcién
Clave de Vinculacién Comunitaria, ingrese a www.ctsaweb.org.

Los resultados y las conclusiones expresadas en este informe pertenecen a los
autores y no necesariamente representan la postura oficial de los Centros para el
Control y la Prevencion de Enfermedades, la Agencia para Sustancias Toxicas y el
Registro de Enfermedades y los Institutos Nacionales de la Salud.

Se cont6 con el apoyo editorial previsto por la Ley de Recuperacién y Reinversion
Estadounidense (American Recovery and Reinvestment Act) mediante el
financiamiento complementario al Duke CTSA, nimero de subvencién
UL1RR024128, el apoyo de Palladian Partners, Inc., contrato nimero 3035468,
y el apoyo de SpanishOne Translations, mediante el financiamiento de NCRR.

vii






(] | I K |

Prologo






PROLOGO

Como Cirujana General, es un privilegio para mi desempefiarme como "Médico
de los Estados Unidos", a cargo de la supervision del Servicio de Salud Publica de
los EE.UU. y de brindarles a los estadounidenses la mejor informacién cientifica
disponible sobre qué hacer para mejorar la salud y reducir el riesgo de contraer
enfermedades y sufrir lesiones.

Gracias a mi funcion, y luego de muchos afos de ejercer la medicina familiar, estoy
convencida de que los estadounidenses necesitan trabajar y vivir en lugares donde
puedan tener habitos saludables y acceder a una atencién médica de primera calidad.
Las bases sociales, culturales, fisicas y econdmicas son factores fundamentales para
la salud general de la comunidad. Debemos utilizar todos los recursos a nuestro
alcance para aumentar la disponibilidad de alimentos saludables, garantizar que
los barrios cuenten con lugares seguros donde realizar actividad fisica y facilitar
el acceso a servicios médicos de primera calidad y a bajo costo.

Para crear estos ambientes saludables para personas de todas las edades, sera
necesario contar con su participacion activa en los esfuerzos de las organizaciones
de base. Los ciudadanos particulares, los lideres de la comunidad, los profesionales
de la salud y los investigadores deberdn trabajar en forma conjunta para lograr los
cambios que permitan la proliferacion de estos espacios.

En todo el territorio de los Estados Unidos, hay coaliciones que se han unido para
producir el cambio, y ya hemos comenzado a ver los resultados. Las colaboraciones
mads eficaces cuentan con representantes de distintos sectores: empresarial, clinico,
escolar, académico, gubernamental y religioso.

No es una tarea facil, pero es imprescindible. Cuando se publicé Principios de
vinculacion comunitaria por primera vez en 1997, llend un vacio importante y
establecio principios claros que los miembros de la comunidad, los profesionales
de la salud y los investigadores pueden utilizar para guiar y evaluar los esfuerzos
colaborativos. La necesidad de contar con esa orientaciéon no disminuyd en los anos
posteriores. Nuestros desafios en el terreno de la salud no han perdido vigencia.
El trabajo colaborativo cuenta con cada vez mdas apoyo, pero este mayor apoyo
también trajo aparejado un incremento en el volumen y la diversidad de iniciativas,
terminologia, enfoques y literatura.

Esta nueva ediciéon de Principios recoge los mismos principios clave descritos en
la edicién original. Destila mensajes cruciales provenientes de la acumulacion de
informacién y comentarios sobre este tema. Al mismo tiempo, brinda informacién
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practica mas detallada sobre la aplicacidn de los principios, y responde a los cambios
en nuestro contexto social mas amplio, incluido el uso creciente de "comunidades
virtuales" y el interés cada vez mayor por la investigacién de salud a través de la
vinculacién comunitaria.

Mientras seguimos intentando mejorar la salud de nuestro pafs, debemos trabajar
en forma conjunta y tener en mente los contextos comunitarios que determinan
nuestra salud y bienestar.

Es esa obligacién y ese desafio lo que intentamos desarrollar en estas pdginas.

Kasim (Sotrgon me

Regina M. Benjamin, M.D., M.B.A.
Vicealmirante, Servicio de Salud Publica de los EE.UU.
Cirujana General

Xii



(] | I K |

Resumen ejecutivo






RESUMEN EJECUTIVO

Lograr la participacién de la comunidad y colaborar con sus miembros deben ser los
pilares de cualquier esfuerzo tendiente a mejorar la salud publica. En los tltimos
afios, por ejemplo, el compromiso y la movilizacién de la comunidad han sido
fundamentales en los programas para dejar de fumar, los programas de tratamiento
de la obesidad, el cdncer, las enfermedades cardiacas y otros problemas de salud
(Ahmed et dL, 2010; Minkler et dl., 2008). En octubre de 1995, la agencia Centros
para el Control y la Prevencion de Enfermedades (Centers for Disease Control and
Prevention; CDC) reconocié la importancia de involucrar a la comunidad y creé
el Comité de Vinculacién Comunitaria (Committee for Community Engagement),
integrado por representantes de los CDC y de la Agencia para Sustancias Téxicas
y el Registro de Enfermedades (Toxic Substances and Disease Registry; ATSDR). Dos
anos mds tarde, el comité elabord el libro Principios de vinculacion comunitaria,
publicado por los CDC y la ATSDR. Principios definié la vinculacién comunitaria
como “el proceso de trabajar colaborativamente con grupos de personas afiliadas
por su proximidad geografica, intereses especiales o situaciones similares para
hacer frente a circunstancias que afectan su bienestar” (CDC, 1997, pdg. 9). Nos
referiremos a esta segunda edicién como un libro y no como un folleto, debido a
su mayor extension y mas amplio alcance.

Los desafios que debio enfrentar el sistema de salud en 1997 no son muy distintos
de los que enfrentamos en la actualidad, pero el alcance, la dimensién y la
urgencia de estos problemas han aumentado considerablemente. En 1997, el recién
promulgado Programa de Seguro Médico Infantil amplié el acceso a la atencién
médica para millones de nifios; hoy, la recién promulgada Ley de Proteccién al
Paciente y Atencién Accesible (Patient Protection and Affordable Care Act) amplia
ese acceso para decenas de millones de personas de todas las edades. En 1997, los
indices de obesidad se ubicaban entre el 20 y el 24% en tres estados; hoy, hay nueve
estados con indices de obesidad que superan el 30% (CDC, 2010), y los EE.UU. se
enfrentan a aumentos sin precedentes en la prevalencia de enfermedades crénicas,
tales como diabetes, hipertensién y trastornos cardiovasculares (CDC, 2009). No
sorprende entonces que cada vez mds la vinculacién comunitaria sea reconocida
como un componente vital de los esfuerzos por ampliar el acceso a la atencién de
calidad, por prevenir enfermedades y por lograr la igualdad en la salud para todos
los estadounidenses.

Aunque los principios de vinculacién comunitaria establecidos en 1997 no se han
modificado, el acervo de conocimientos que los respalda ha aumentado, y existen
cada vez mds organismos y organizaciones que se dedican a promover la vinculacién
comunitaria y la investigacion a través de la vinculacion comunitaria. Actualmente,
se han unido a los CDC los Institutos Nacionales de la Salud (National Institutes of
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Health; NIH), la Administracién de Recursos y Servicios de Salud (Health Resources
and Services Administration), el Departamento de Asuntos de los Veteranos de los
EE.UU. (U.S. Department of Veterans Affairs) y otras agencias federales, instituciones
académicas y socios comunitarios para profundizar el conocimiento sobre la
vinculacién comunitaria y promocionar su uso para solucionar algunos de los
problemas que nos plantean mayores desafios.

Principios de vinculacion comunitaria (Segunda edicién) brinda una base cientifica
y orientacién prdctica a profesionales de la salud publica, proveedores de atencién
médica, investigadores y organizaciones y lideres comunitarios para lograr vincular
a los socios en proyectos que pueden afectarlos. Podran utilizar los principios de
vinculacién comunitaria personas que desempenan diversas funciones, desde el
financiador del programa que necesita saber cémo apoyar la vinculacién comunitaria
hasta el investigador o lider comunitario que necesita informacién prdctica sobre
como movilizar a los miembros de una comunidad para participar en iniciativas de
investigacion. Ademads, este libro ofrece herramientas para quienes dirigen esfuerzos
para mejorar la salud de la poblacién a través de la vinculacién comunitaria.

Dentro del contexto de vinculacion comunitaria, el término “comunidad” se ha
entendido de dos maneras distintas. A veces se utiliza para referirse a aquellos
que se ven afectados por los problemas de salud en cuestién. Este uso reconoce
que la comunidad, segtin se define en este sentido, histéricamente ha sido excluida
de los esfuerzos para mejorar la salud a pesar de ser la supuesta beneficiaria de
dichos esfuerzos. Por otro lado, el término “comunidad” también puede utilizarse
en un sentido mas amplio, por ejemplo, refiriéndose como comunidades a partes
interesadas tales como académicos, profesionales de la salud ptiblica y responsables
de politicas publicas. La ventaja de esta acepcidn es que reconoce que cada grupo
tiene sus propias normas y cultura particulares y que cualquiera puede liderar los
esfuerzos de vinculacién comunitaria. En esta segunda edicién de Principios de
vinculacion comunitaria, reconocemos la necesidad de prestar especial atencién a
la vinculacion de las comunidades afectadas por los problemas de salud. También
promovemos la idea de que la vinculacién comunitaria para mejorar la salud puede
ser iniciada y liderada por ciudadanos comunes en vez de grupos profesionales de
la comunidad. No obstante ello, reconocemos que los grupos que participan en la
vinculacién comunitaria tienen sus propias normas particulares y que todos los
socios de un esfuerzo de colaboracién aprenderan algo de los demads y del proceso de
colaboracion. También entendemos que quienes se dedican a promover la vinculacién
de una comunidad deben ser sensibles a las necesidades de esa comunidad segin
las defina la comunidad misma.

En la préctica, la vinculacién comunitaria es una mezcla de ciencia y arte. La ciencia
proviene de la sociologia, la ciencia politica, la antropologia cultural, el desarrollo
organizacional, la psicologia, el trabajo social y otras disciplinas, y los conceptos
de organizacion se obtienen de la literatura sobre la participacién comunitaria, la
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movilizacién comunitaria, la creacién de grupos de interés, la psicologia comunitaria
y las influencias culturales. El arte proviene del entendimiento, la aptitud y la
sensibilidad utilizada para aplicar y adaptar la ciencia en formas que se ajusten a
la comunidad de interés y a los objetivos de los esfuerzos especificos de vinculacién
comunitaria. Los resultados de estos esfuerzos pueden definirse de manera distinta
y pueden abarcar una amplia gama de estructuras (p. ej., coaliciones, asociaciones,
colaboraciones), pero todas quedan comprendidas dentro del concepto general de
vinculacién comunitaria y reciben un tratamiento similar en este libro.

Este libro servir como guifa para comprender los principios de la vinculacién
comunitaria para quienes estan desarrollando o implementando un plan de
vinculacién comunitaria; pero también puede ser un recurso para estudiantes o
docentes. Los procesos comunitarios pueden ser complejos y laboriosos, y requieren
recursos dedicados tales como tiempo, financiamiento y gente con conocimientos
especificos. Los lideres de todas partes se enfrentan al desafio de tomar las decisiones
acertadas mientras intentan mejorar los servicios de atencién médica y promover
la salud individual y de la poblacion. Es probable que el lector de este libro sienta
que un conocimiento mdas exhaustivo de la vinculacién comunitaria facilitard y
promovera su uso y, por lo tanto, mejorard la salud de todas nuestras comunidades.

ORGANIZACION DE LOS PRINCIPIOS DE VINCULACION COMUNITARIA

Este libro esta dividido en ocho capitulos. El primero revisa los conceptos de
organizacién, modelos y marcos de referencia presentes en la literatura mientras
que el segundo capitulo introduce los principios de vinculacién comunitaria que
tienen sus raices en dicha literatura. Al igual que en la primera edicién, uno de
los capitulos contiene una serie de ejemplos de casos comunitarios (Capitulo 3)
obtenidos de la literatura sobre vinculacién comunitaria que corresponden a los
principios descritos en el Capitulo 2. El Capitulo 4 describe cémo manejar el apoyo
organizativo para la vinculacién comunitaria; ese capitulo muestra que somos cada
vez mads conscientes de los desafios que implica poner en practica la vinculacién
comunitaria. El Capitulo 5 se refiere al mayor interés por la investigacién a través
de la vinculaciéon comunitaria, y el Capitulo 6 trata sobre el mundo de las redes
sociales con sus constantes cambios. El Capitulo 7 se refiere a la evaluacién, y el
Capitulo 8 presenta un resumen y las observaciones finales.

Este libro se desarrollé como un todo integrado, donde cada capitulo se basa en lo
elaborado en los capitulos anteriores. Aun asi, cada capitulo también puede leerse
y utilizarse en forma independiente segin se requiera. Esto es intencional, dado
que nos proponemos satisfacer las necesidades de los distintos lectores. Esperamos
que la obra Principios (Segunda edicién) ayude a los lectores en sus esfuerzos
destinados a la vinculacién comunitaria.
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Capitulo 1

Vinculacion comunitaria:

Definiciones y conceptos de organizacion provenientes
de la literatura

Donna Jo McCloskey, RN, PhD, (Directora), Mary Anne McDonald, DrPH, MA, Jennifer
Cook, MPH, Suzanne Heurtin-Roberts, PhD, MSW, Stephen Updegrove, MD, MPH, Dana
Sampson, MS, MBA, Sheila Gutter, PhD, Milton (Mickey) Eder, PhD

INTRODUCCION

En las dltimas dos décadas, la investigacién y practica de la promocién de la salud
han recurrido cada vez mas a la vinculacién comunitaria, definida como “el proceso
de trabajar colaborativamente con y a través de grupos de personas afiliadas por su
proximidad geografica, intereses especiales o situaciones similares para hacer frente
a circunstancias que afectan su bienestar” (Centros para el Control y la Prevencion
de Enfermedades [Centers for Disease Control and Prevention; CDC], 1997, pag. 9).
La vinculacién comunitaria tiene como metas generar confianza, afiadir nuevos
recursos y aliados, crear una mejor comunicacién y mejorar los resultados de salud
en general a medida que los proyectos exitosos se transforman en colaboraciones
duraderas (CDC, 1997; Shore, 2006; Wallerstein, 2002).

La justificacidn de la promocidn, las politicas y la investigacion de salud a través
de la vinculacidén comunitaria en gran medida estd arraigada en el reconocimiento
de que los estilos de vida, los comportamientos y la incidencia de las enfermedades
estdn todos determinados por ambientes sociales y fisicos (Hanson, 1988; Institute
of Medicine, 1988). Esta visién “ecolégica” pone de manifiesto las desigualdades
en salud y sus raices en realidades socioeconémicas mds profundas (Iton, 2009). Si




Es mas, la vinculacion
comunitaria se funda

en los principios de
organizacion comunitaria

tales como: equidad, justicia,

la salud se determina socialmente, entonces los problemas de salud se resolverian
mejor contando con la participacién de los socios de la comunidad que puedan
aportar al proyecto sus propias perspectivas y nociones acerca de los problemas de
salud y la vida de la comunidad. Y si las desigualdades en salud tienen su origen
en desigualdades socioecondémicas mds profundas, entonces los enfoques para
mejorar la salud deberdn tener en cuenta las problemaéticas de las comunidades y
poder beneficiar a las distintas poblaciones.

El compromiso cada vez mayor con la vinculacién comunitaria se ve plasmado en
diversas iniciativas federales importantes, entre ellas, el programa Subvenciones para
la Ciencia Clinica Traslacional (Clinical and Translational Science Awards; CTSA) y
el programa Centros de Investigacion de Instituciones Minoritarias (Research Centers
in Minority Institutions) de los Institutos Nacionales de la Salud (National Institutes
of Health; NIH), los Centros de Investigacion para la Prevencion de Enfermedades de
los CDC y las redes de investigaciones basadas en la practica clinica de la Agencia
para la Investigacion y la Calidad del Cuidado de la Salud (Agency for Healthcare
Research and Quality; AHRQ). Asimismo, el nuevo trabajo de la AHRQ destaca los
posibles beneficios de involucrar a los pacientes y a las familias en el rediseno de
la atencion médica (Scholle et dl., 2010). Healthy People 2020, que establece los
objetivos de salud de los EE.UU., resalta la importancia de la colaboracién entre
los distintos grupos como estrategia para lograr mejorar la salud.

Este énfasis en la vinculacién comunitaria ha alentado a profesionales de la salud, a
lideres comunitarios y a responsables de politicas publicas de salud a imaginar nuevas
oportunidades mientras que también se enfrentan a nuevos desafios (Doll et dl., 2008).
Este capitulo inicial contempla los conceptos, modelos y marcos de referencia que
pueden utilizarse para guiar e inspirar los esfuerzos destinados a superar
esos desafios. No pretende cubrir la totalidad de la literatura disponible y
relevante sobre ciencias sociales y salud publica, pero ofrece una visién
general sobre algunos de los conceptos organizativos cruciales provenientes
de la literatura de la ciencia social y la salud publica que clarifican la idea
de comunidad y la préctica de la vinculacién comunitaria. La sociologia,
la ciencia politica, la antropologia cultural, el desarrollo organizacional,
la psicologia, el trabajo social y otras disciplinas todas han hecho un
valioso aporte al desarrollo y la practica de la vinculacién comunitaria

empoderamiento, participacion y (Minkler et dl., 2009). Es mas, la vinculacién comunitaria se funda en

autodeterminacion. ..

los principios de organizacién comunitaria tales como: equidad, justicia,
empoderamiento, participacién y autodeterminacién (Alinsky, 1962;
Chavez et dl., 2007; Freire, 1970; Wallerstein et dl., 2006). Los antecedentes
interdisciplinarios que se ofrecen en el presente capitulo proporcionan
una gran diversidad de conceptos a los cuales podrdn recurrir las partes interesadas,
tales como agencias de salud publica, investigadores con experiencia préctica (en




clinicas, agencias, programas extracurriculares y hogares de ancianos), responsables
de politicas publicas, organizaciones comunitarias y otras en la formacién de alianzas
para la vinculacién comunitaria.

Este capitulo es mds extenso que el mismo capitulo de la primera edicidn, lo cual
refleja que existe una mayor literatura y que aument6 la experiencia colectiva en
materia de vinculacién comunitaria.

CONCEPTOS DE COMUNIDAD

Se puede concebir a la comunidad de distintas formas. Analizaremos cuatro de las
formas mads relevantes, cada una de las cuales brinda distintas perspectivas del
proceso de vinculacién comunitaria.

Perspectiva de sistemas

Desde una perspectiva de sistemas, una comunidad es similar a un ser viviente,
compuesto por distintas partes que representan intereses, actividades o funciones
especializadas, cada una de las cuales funciona dentro de limites especificos para
satisfacer las necesidades de la comunidad. Por ejemplo, las escuelas se dedican a
educar, el sector del transporte se dedica a trasladar gente y productos, las entidades
econdmicas se dedican a las empresas y el empleo, las organizaciones religiosas,
al bienestar fisico y espiritual de la gente y los organismos de atencién médica se
dedican a la prevencion y el tratamiento de lesiones y enfermedades (Henry, 2011).
Para que la comunidad funcione correctamente, cada una de las partes deberd cumplir
bien su funcién en relacion con el resto del organismo. Una comunidad saludable tiene
sectores interdependientes y bien conectados que comparten responsabilidad a la
hora de reconocer y resolver los problemas y de mejorar el bienestar. Para abordar
con éxito los problemas complejos presentes en una comunidad son fundamentales
la integracion, colaboracién y coordinacién de recursos de los distintos sectores
(Thompson et dl., 1990). Entonces, desde una perspectiva de sistemas, la colaboracién
es una forma légica de procurar mejorar la salud.

Perspectiva social

También se puede definir a una comunidad describiendo las redes sociales y politicas
due vinculan a los individuos, las organizaciones comunitarias y los lideres. Entender
estas redes es crucial para planificar los esfuerzos de participacién. Por ejemplo,
el seguimiento de los vinculos sociales entre los individuos puede ayudar a los
lideres de vinculacién comunitaria a identificar el liderazgo de una comunidad,




comprender los patrones de comportamiento, identificar los grupos de alto riesgo y
fortalecer sus redes (Minkler et dl., 1997). El Capitulo 6 explora este enfoque para
comprender con mayor profundidad a una comunidad.

Perspectiva virtual

Algunas comunidades se asocian a areas definidas geogrdficamente, pero en la
actualidad, es cada vez mds comun que la gente recurra a las comunicaciones por
computadora para acceder a la informacién, conocer gente y tomar decisiones que
afectan sus vidas (Kozinets, 2002). Algunos ejemplos de comunicaciones generadas
por computadora son el correo electrénico, los mensajes instantdneos o de texto, los
foros en linea y las redes sociales como Facebook, YouTube y Twitter (Flavian et dL,
2005). Los grupos sociales o grupos con un interés comun que interactian de modo
organizado en Internet se consideran "comunidades virtuales” (Rheingold, 2000;
Ridings et dl., 2002). Sin lugar a dudas, estas comunidades virtuales son posibles
socios para la promocion y la investigacion de la salud a través de la vinculacién
comunitaria. El Capitulo 6 habla sobre las redes sociales y desarrolla en mds detalle
la perspectiva virtual.

Perspectiva individual

Las personas tienen su propio sentido de pertenencia a la comunidad que va
mads alld de las definiciones de comunidad que utilizan los investigadores y los
lideres de vinculacién comunitaria. Aiin mds, es posible que tengan un sentido de
pertenencia a mas de una comunidad. Ademads, este sentido de pertenencia puede
cambiar con el tiempo y puede afectar su participacién en las actividades de la
comunidad (MinKkler et dl., 2004).

El filésofo y psicélogo William James ilumina este tema en sus obras. James opina
que es importante considerar dos perspectivas sobre la identidad: el “Yo” (o Yo
conocedor), lo que el sujeto piensa de si mismo, y el "Mi" (o Yo conocido), lo que los
demads ven y piensan de ese sujeto. En ocasiones, estas dos perspectivas concuerdan
y arrojan un sentido compartido de una identidad, pero en otras no es asi. La gente
no deberia hacer suposiciones sobre la identidad basdndose en la apariencia, el
idioma o el origen cultural, tampoco deberian hacerlo sobre la perspectiva de un
individuo en funcién de su identidad (James, 1890). En la actualidad, las distintas
comunidades que pueden ser relevantes para una persona, incluidas las familias, el
lugar de trabajo y las asociaciones sociales, religiosas y politicas, sugieren que las
personas piensan en si mismas de modos mdas complejos de lo que solian hacerlo
en los afios anteriores.




El criterio de elegibilidad desarrollado por cientificos, responsables de politicas
y otros para los programas sociales y los proyectos de investigacién reflejan una
de las formas en que la gente percibe a un grupo de participantes propuestos,
pero es incierto en qué medida esos criterios reflejan la percepcién real que esos
participantes tienen de si mismos. Quienes estdn comprometidos con la vinculacién
comunitaria deben conocer como los individuos entienden su identidad y sus

conexiones, entablan relaciones y forman comunidades.

¢QUE ES LA VINCULACION COMUNITARIA?

En la primera edicién de Principios, los autores desarrollaron una definicién practica

de vinculacién comunitaria que captura las caracteristicas clave:

. el proceso de trabajar colaborativamente con y a través de grupos de
personas afiliadas por su proximidad geogréfica, intereses especiales o
situaciones similares para hacer frente a circunstancias que afectan el bienestar
de esas personas. Es una herramienta poderosa para producir cambios
ambientales y de comportamiento que mejorardn la salud de la comunidad
y de sus miembros. A menudo requiere de asociaciones y coaliciones que
ayudan a movilizar recursos e influir sobre los sistemas, modifican las
relaciones entre socios y sirven como catalizadores para modificar politicas,

programas y practicas (CDC, 1997, pag. 9).

La vinculaciéon comunitaria puede darse de distintas formas, y los socios pueden ser
grupos organizados, agencias, instituciones o individuos. Los colaboradores pueden
participar en la promocidn, la investigacién o la adopcién de politicas de salud.

La vinculacién comunitaria también puede verse como una continuidad
de la participacién comunitaria. La Figura 1.1 a continuacién, modificada
de un diagrama original elaborado por la International Association for
Public Participation, ilustra una de las formas en que se puede concebir
esa continuidad. Con el tiempo, es probable que una colaboracién
especifica siga el curso de esta continuidad y pase a ser una participacion
comunitaria mayor, y cualquier colaboracién también tiene la probabilidad
de evolucionar de otros modos. Es notable que mientras la vinculacién
comunitaria puede lograrse en el marco de un proyecto de tiempo
limitado, frecuentemente requiere, y a menudo se convierte en, alianzas
a largo plazo que se apartan del enfoque tradicional sobre un tema
particular de salud para centrarse en un rango de factores sociales,
econdmicos, politicos y ambientales que afectan la salud.

La vinculacion comunitaria
puede darse de distintas
formas, y los socios pueden ser
grupos organizados, agencias,
instituciones o individuos.

Los colaboradores pueden
participar en la promocion, la
investigacion o la adopcion de
politicas de salud.




Aumento del nivel de participacion comunitaria, impacto, confianza y flujo de la comunicacion

comunidad.
Las entidades coexisten.

Resultados: De manera
optima, establece canales
de comunicacion y
canales para la asistencia
comunitaria.

Obtiene informacion
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comunidad.

Las entidades comparten
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canales de comunicacion
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Resultados: Creacion de
asociaciones, generacion
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uno a otro, para informar hacia la comunidad y en ambas direcciones, e toma en el ambito de la
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Brinda informacion a la respuestas comunicacion la comunidad en cada

Las entidades han formado
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de salud mas amplios que
afectan a una comunidad
mas amplia. Se genera
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solida.

mayor cooperacion. de confianza.

Referencias: Modificado por los autores del International Association for Public Participation.

Figura 1.1. Continuidad de la vinculacion comunitaria

¢Por qué llevar a cabo la vinculacion comunitaria?

Los promotores de la vinculacién comunitaria aseguran que mejora la promocién
de salud y la investigacién en materia de salud. No obstante, los procesos, costos
y beneficios de la vinculacién comunitaria siguen siendo un campo de estudio
relativamente nuevos. En 2004, la AHRQ puntualizé la importancia del trabajo
empirico en esta drea y amplié en gran medida nuestro conocimiento a través de
una sintesis de la investigacidn, gran parte de la cual indicé que la vinculacién
comunitaria ha fortalecido el proceso de investigacidon (Viswanathan et dl., 2004).

Una reciente revision de la literatura sobre vinculacién comunitaria identificé nueve
areas en las cuales la vinculacién comunitaria tuvo un impacto positivo (Staley,
2009). Aunque este estudio se centrd en las asociaciones para la investigacién,
muchas de las conclusiones son relevantes para la vinculacién comunitaria en
general. A continuacion se detallan las nueve dreas y los correspondientes beneficios:

1. Agenda: la participacién o accién cambia la eleccién y el objeto de los proyectos, la
forma en que se inician y el potencial de obtener financiamiento. Se identifican las
nuevas areas que requieren colaboracion y se pone a disposicion el financiamiento
necesario para la vinculacién comunitaria.




2. Disefio y entrega: se pueden implementar las mejoras al disefio del estudio,
herramientas, intervenciones, representacioén/participacién, recoleccién y andlisis
de datos, comunicacion y difusién. Se podradn identificar nuevas intervenciones o
enlaces causales no observados anteriormente a través del conocimiento que tiene
la comunidad de las circunstancias locales. La velocidad y eficacia del proyecto
pueden mejorar si se logra comprometer rdpidamente a socios e identificar nuevas
fuentes de informacion.

3. Implementacién y cambio: las mejoras pueden realizarse del mismo modo en que
se utilizan las conclusiones de la investigacién para provocar un cambio (p. €j., a
través de servicios nuevos o mejorados, cambios de politicas o financiamiento o
transformacion de practicas profesionales), y se puede ampliar la capacidad de cambio
y la sustentabilidad de alianzas a largo plazo.

4. Etica: la vinculacién comunitaria crea oportunidades para mejorar el proceso de
consentimiento, identificar problemas éticos y crear procesos para resolver los
problemas éticos cuando surgen.

5. El puiblico involucrado en el proyecto: podran ampliarse los conocimientos y las
habilidades del publico que participa, y se les podra reconocer las contribuciones
realizadas (posiblemente a través de recompensas financieras). Estos esfuerzos
fomentan la buena disposicién y ayudan a sentar las bases para colaboraciones
posteriores.

6. Socios académicos: los socios académicos pueden lograr un mayor entendimiento
de las cuestiones bajo andlisis y mayor apreciacién del papel y el valor que
tiene la vinculaciéon comunitaria, que en ocasiones se traduce en beneficios
profesionales directos. Por otro lado, las nuevas percepciones sobre la relevancia
de un proyecto y los diversos beneficios que se obtendran de éste pueden generar
mayores oportunidades para la difusién de sus hallazgos y un uso mas amplio.

7. Participantes de investigaciones individuales: las mejoras en la forma en que
se llevan a cabo los estudios pueden facilitar la participacién en ellos y aportar
beneficios para los participantes.

8. Organizaciones comunitarias: estas organizaciones pueden lograr un mayor
conocimiento, un perfil mdas alto en la comunidad, mds interrelaciones con otros
integrantes y entidades de la comunidad y una nueva capacidad organizativa.
Estos beneficios pueden generar buena disposicién y ayudan a establecer las bases
para colaboraciones posteriores.




9. El publico en general: el publico en general suele ser mds receptivo a la
investigacion y obtiene mayores beneficios.

El autor de la revisién reconocié que pueden existir algunos costos asociados
a la vinculacién comunitaria (p. ej., la necesidad de contar con mds tiempo y
recursos, la necesidad de desarrollar un conjunto de habilidades nuevas, mayores
expectativas) pero consideré que estos costos estdn mds que compensados por
los impactos positivos y que, por lo general, pueden resolverse con capacitaciéon y
experiencia (Staley, 2009).

CONGEPTOS UTILES PARA LA PRACTICA DE LA
VINCULACION COMUNITARIA

Los campos de las ciencias sociales y la salud publica, ademds de ofrecernos
definiciones utiles de comunidad e ideas acerca de la vinculacién comunitaria,
también nos proporcionan muchos conceptos que son relevantes para la prdctica
de la vinculacién comunitaria. A continuacién, exploraremos algunos de los
mds importantes.

Cultura y vinculacion comunitaria

Entre las cientos de definiciones de cultura, una de las madas utiles es la del
antropdlogo Christie Kiefer (2007): “un sistema integrado y complejo de pensamiento
y comportamiento compartidos por integrantes de un grupo, un sistema cuyo
patréon completo nos permite comprender los significados que la gente les asigna a
hechos y observaciones especificas”. La cultura determina las identidades y fomenta
las nociones de comunidad, ademds determina la forma en que los individuos y
los grupos se relacionan entre si, la forma en que se genera el significado y la
forma en que se define el poder. Ain mds, la cultura determina las ideas sobre las
asociaciones, la confianza y la negociacion. Por ello, la cultura determina el proceso
de vinculacién comunitaria y, para que la vinculacién sea eficaz, serd necesario
entender la cultura (Blumenthal et dl., 2004; Dévieux et dl., 2005; Silka et dl., 2008).

En particular, los investigadores y expertos deberdn comprender la dindmica
cultural de cada grupo e institucién para poder establecer relaciones, identificar
formas de colaboracion efectiva y fomentar la confianza y el respeto. Es un esfuerzo
permanente para todos los que participan del proceso de vinculacién comunitaria
(Harrell et dl., 2006; Minkler et dl., 2004; Shoultz et dl., 2006; Sullivan et dl.,
2001). Las comunidades no son entidades homogéneas; estdn conformadas por
diversos grupos con distintas historias, estructuras sociales, sistemas de valores y
concepciones culturales del mundo.




No existen dudas de que la cultura y la salud estdn intimamente conectadas. De
hecho, la cultura influye sobre las percepciones de enfermedad y sufrimiento, los
métodos de prevencion de enfermedades, los tratamientos de enfermedades y el
uso de los servicios médicos. Existe consenso respecto a la conexion entre la salud
y la cultura tanto en la literatura médica como en la literatura sobre salud publica
(Airhihenbuwa, 2007; Fisher et dl., 2007; Krumeich et dl., 2001; Resnicow et dl., 1999),
pero la solucién para cruzar las fronteras culturales a menudo se presenta como
la adquisicién de “competencia cultural”, o tener conocimiento de las diferencias
culturales de un grupo y de sus comportamientos o creencias. Sin embargo, esto no
es asi. Como lo han demostrado los antropdlogos, la cultura es dindmica y compleja,
y la competencia cultural no se limita a simplemente identificar cémo se cree que
un grupo difiere de las normas o estdndares de conducta o creencia imperantes
(Carpenter-Song et dl., 2007). El centrarse en los significados que comparten los
individuos y en los modelos explicativos que utilizan para discutir sus problemas
de salud nos permite entender mejor a estos individuos y nos puede proporcionar
un entendimiento cultural basado en sus vidas reales mas que en estereotipos.
Este enfoque centrado en el significado también puede ayudar a revelar cémo se
determinan las condiciones culturales mediante fuerzas sociales, econémicas y
politicas en vez de hacerlo simplemente por eleccién individual (Carpenter-Song
et dl., 2007; Kleinman et dl., 2006; Kumagai et dl., 2009; Silka et dl., 2008).

Para lograr una colaboracién exitosa con una comunidad, todas las partes
involucradas deben esforzarse por comprender el punto de vista de los
"integrantes”, ya sea que se trate de vecinos, instituciones religiosas, s
consultorios médicos, organizaciones comunitarias o agencias de salud Para Iograr una colaboracion
ptiblica. La clave para desarrollar estos entendimientos es reconocer ~ €XIf0Sa COn Una comunidad,

la propia cultura y como influye en las creencias y el entendimiento  {odas [as partes involucradas

de la salud y las enfermedades (Airhihenbuwa, 2007; Hahn, 1999; deben esforzarse por Comprender
Harrell et dl., 2006; Kleinman, 1980; Minkler, 2004). Por ejemplo, las .
investigaciones y los programas de vinculacién comunitaria por lo el punto de vista de los
general involucran a gente de universidades e instituciones de salud  "integrantes”, ya sea que se
que trabajan con grupos comunitarios en zonas etiquetadas como de trate de vecinos, instituciones
"bajos ingresos" o "en riesgo". El reconocimiento de la diversidad de - . L
procedencia, experiencia, cultura, ingresos y educacion, y el andlisis rellglolsas,l COHSUltOHOS. mgdlcos,
de cémo la sociedad genera privilegios, racismo y desigualdades en el ~ Organizaciones comunitarias o
poder deberia ser central en el proceso de vinculacién comunitaria. Este agencias de salud publica.
enfoque puede ayudar a los socios a comprender mejor y resolver las

raices de los problemas de salud y evitar reproducir patrones represivos

dentro de sus asociaciones (Chavez et dl., 2008; Chavez et dl., 2007,

Jones et dl., 2000; Krieger et dl., 1999; Yonas et dl., 2000).
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Bien realizado, el enfoque de vinculacién comunitaria puede permitir a las
asociaciones desarrollar programas e investigar “de un modo coherente con el
marco cultural de un pueblo y de una comunidad” (Airhihenbuwa, 1995). Cuando
los investigadores y organizadores trabajan en colaboracién con las organizaciones
comunitarias en un proyecto, pueden producir programas efectivos y culturalmente
adecuados y obtener resultados contundentes en la investigacion.

Organizacion comunitaria

La prdctica y teoria de la organizacién comunitaria brinda ideas titiles sobre cémo
movilizar a la comunidad para que se comprometa con la promocién de la salud.
La base de la organizacién comunitaria es el principio de accién social, reunir
gente — generalmente, aunque no de modo excluyente, del mismo barrio — para
perseguir un interés comun (Braithwaite et dl., 1994).

Al llevar adelante la accién social, una pregunta clave es quién representa a la
comunidad. A menudo, los integrantes mas empoderados de una comunidad tomardn
rdpidamente la vanguardia, sin que necesariamente sean los mds representativos
(Geiger, 1984). De modo similar, es probable que los lideres de la vinculacién
comunitaria quieran trabajar con quienes puedan brindarles con mds facilidad lo
que buscan (tales como participantes de investigaciones y fuentes de datos), pero
estas personas podrian no ser representativas de la comunidad. Es inadmisible
que para facilitar la organizacién comunitaria se contemplen las necesidades de
los socios individuales a expensas de la comunidad en sentido amplio (CARE:
Community Alliance for Research and Engagement, 2009).

La organizacién comunitaria se basa en los principios de empoderamiento,
habilidades comunitarias, participacién activa y "comenzar por donde estd la
gente" (Nyswander, 1956, segin se cita en Minkler, 2005, pag. 27). Tal como lo
expresan Labonte et dl. (1996), el imponer las propias nociones sobre los problemas
de salud por sobre las nociones de la comunidad presenta el riesgo de producir
varios efectos perjudiciales. Entre otros, ser irrelevante para la comunidad, crear
una sensacién de impotencia en la comunidad, complicar la vida de los individuos
y desviar la atencidn del activismo local de los desafios importantes y ponerla en
otros menos importantes.

La organizacién comunitaria reconoce que, para cambiar, todos debemos sentir la
necesidad de cambiar, y que es mds probable que lo hagamos cuando participamos en
el aprendizaje y la toma de decisién grupal (Minkler, 1990). Un elemento importante
de la organizacién comunitaria es ayudar a las comunidades a buscar la causa raiz
de los problemas y, al mismo tiempo, seleccionar los problemas que son "vencibles,
simples y especificos" y que pueden unir a los miembros del grupo, involucrarlos en
la busqueda de una solucién y seguir construyendo la comunidad (Minkler, 1990).




Participacion comunitaria

La vinculacién comunitaria requiere de la participacion de los miembros de la

comunidad en proyectos centrados en sus problemas. Una participacién comunitaria

significativa abarca mas que la simple participacién fisica e incluye la generacion

de ideas, los aportes para la toma de decisiones y la responsabilidad compartida.

Entre los factores que motivan a la gente a participar podemos mencionar el deseo

por tener un papel activo en la mejora de sus propias vidas, cumplir

con obligaciones sociales o religiosas, tener la necesidad de un sentido L o
de comunidad y buscar recompensas en efectivo o en especie. Sin Una pamC'paC'On comunitaria
importar qué es lo que los motiva, para lograr una participacion signiﬂca’[iva abarca mas
comunitaria significativa y tener una iniciativa exitosa y sustentable es que la Simpl e parti Cipacién
imprescindible que los lideres de la vinculacién comunitaria respeten, L. . .,
escuchen y aprendan de los miembros de la comunidad. La falta de fisica e mcluye la generacion
respeto mutuo y la falta de aprendizaje conjunto pueden generar pérdida de ideas, los aportes para

de tiempo, confianza, recursos y, lo que es mds importante, de eficacia la toma de decisiones y la

H , 2011; Mill t dl., 2005; Minkl t dl., 2009). e .
(Henry Heretd Hderetd ) responsabilidad compartida.

La perspectiva del “intercambio social” ofrece percepciones sobre la

motivacién de la participacién; utiliza el marco de beneficios y costos para ayudar a
explicar quién participa y por qué. Desde esta perspectiva, las organizaciones y los
individuos forman parte de un “sistema de intercambio” y comparten los recursos
en forma voluntaria para lograr sus metas (Levine et dl., 1961). Los miembros
de comunidades y organizaciones participardn si perciben que los beneficios de
participar son mayores a los esfuerzos requeridos (Butterfoss, 2006; Butterfoss et
dl., 1993; Wandersman et dl., 1987).

Los posibles beneficios de participar para los miembros de la comunidad, académicos
y profesionales de la salud incluyen oportunidades para establecer contactos, el acceso
a informacién y recursos, el reconocimiento personal, el aprendizaje, la sensacién de
estar ayudando a resolver los problemas de la comunidad, mejores relaciones entre
las partes interesadas, mayor capacidad para resolver problemas y contacto con
poblaciones de dificil alcance (Butterfoss, 2006). Los costos incluyen el tiempo y la
energia que se requieren para entablar relaciones y establecer otra infraestructura y
la pérdida de control sobre las iniciativas (Staley, 2009).

En los ultimos tiempos, la literatura ha desplazado el enfoque sobre el modelo de
intercambio social a otros desafios y facilitadores de participacién comunitaria
(Shalowitz et dl., 2009). Algunas de estas obras se basan en la experiencia mds que
en la teoria, pero pueden conducir al desarrollo de mejores teorias de participacién
(Michener et dl., 2008; Williams et dl., 2009).
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Robert Putnam (2001) inicié un debate muy importante sobre el grado en que los
estadounidenses se ofrecen como voluntarios y participan en actividades grupales y
comunitarias con la publicacién de Bowling Alone. En el libro, Putnam sostuvo que
la predisposicién para ofrecerse como voluntario y participar en la vida publica tiene
sus altibajos con el tiempo, pero que en términos generales se ha visto disminuida
en las dltimas décadas. Si en realidad existe tal tendencia a alejarse del compromiso
civico, esto afectaria los esfuerzos por involucrar a las comunidades para mejorar
colectivamente la salud.

Independientemente de que uno coincida o no con la evaluacién de Putnam, es
fundamental reconocer que el tiempo de la comunidad es valioso y limitado. Por
otro lado, puede llevarles un tiempo muy considerable a las partes interesadas y
a los lideres de la vinculacién comunitaria establecer relaciones con individuos
y organizaciones comunitarias, identificar los intereses comunes y desarrollar
un sentido compartido de necesidades y formas compartidas de responder a
esas necesidades. Dada la ampliacién de las funciones que deben desempefiar
los miembros de la comunidad en el desarrollo de programas sociales y en la
investigacién, es preciso considerar cémo compensarlos por su participacién, y
debemos hacerlos participes de este proceso.

Los costos, beneficios y riesgos percibidos de la participacién en ocasiones pueden
modificarse mediante la planificacién y toma de decisiones con colaboracion de los
interesados. Por ejemplo, tradicionalmente los socios académicos han manifestado
ser los propietarios de los datos u otros bienes tangibles obtenidos como resultado
de la investigacién, pero si los beneficios de la participacién superaran los costos
y se cumplieran los principios de vinculacién comunitaria, la comunidad deberia
involucrarse desde el principio en la identificacién de los bienes producto de la
investigacion y los derechos de cada socio a utilizarlos (consulte el Yale Center for
Clinical Investigation/Community Alliance for Research and Engagement, 2009).

Desarrollo de grupos de interés (constituencies)

La creacién de grupos de interés, o la creacién de vinculos con miembros de la
comunidad que promueven y tienen interés en la salud publica y la atencién médica,
comprende cuatro “elementos de practica”

¢ Conocer a la comunidad, a sus representados (constituents) y sus capacidades.

¢ Establecer posiciones y estrategias que sirvan de guia para la interaccién con
los representados.




e Construir y sustentar redes formales e informales que permitan mantener las
relaciones, comunicar mensajes y aprovechar los recursos.

¢ Movilizar comunidades y grupos de interés para la toma de decisiones y la accién
social (Hatcher et dl., 2008).

Discutiremos estos cuatro elementos, que brindan un marco simple y ttil para
pensar en los requisitos de la vinculacién comunitaria, en el Capitulo 4 en el debate
sobre el apoyo organizativo necesario para la vinculacién comunitaria.

Desarrollo de capacidades

El desarrollo de capacidades para mejorar la salud abarca el desarrollo de habilidades,
recursos y estructuras organizativas sustentables dentro de la comunidad afectada. Para
que los esfuerzos de vinculacién comunitaria sean equitativos, efectivos y sustentables,
todas las partes interesadas deben estar listas para colaborar y asumir el liderazgo.
Por ello, el desarrollo de capacidades también incluye fomentar el conocimiento
compartido, las habilidades de liderazgo y la capacidad de representar

los intereses de los representados. Dado que el desarrollo de capacidades

estd profundamente arraigado en el entorno social, politico y econémico,  E| desarrollo de capacidades

no puede llevarse a cabo si no se entiende el entorno particular en el cual
tendrd lugar (Eng et dl., 1994). Cuando se lleva a cabo considerando el
contexto, el desarrollo de capacidades es una parte integral de los esfuerzos

para mejorar la salud abarca
el desarrollo de habilidades,

de vinculacién comunitaria, y una parte necesaria para enfrentar los recursos y estructuras
desequilibrios de poder y resolver eficazmente los problemas. organizativas sustentables dentro

de la comunidad afectada.

Empoderamiento de la comunidad

Las raices tedricas del “empoderamiento” como elemento crucial de la vinculacién
comunitaria tienen su origen en el educador brasilefio Paulo Freire (Freire, 1970;
Hur, 2006). Tal como lo expresé Kenneth Maton (2008), el empoderamiento es “un
proceso de desarrollo participativo grupal mediante el cual los individuos y grupos
marginados y oprimidos toman mayor control sobre sus vidas y su entorno, adquieren
recursos valiosos y derechos bdsicos y logran cumplir con metas importantes en su
vida y una disminucién de la marginacién social”. Idealmente, el empoderamiento
es un proceso y, a la vez, un resultado de la vinculacién comunitaria.

El empoderamiento se da en tres niveles: el individuo, la organizacién o grupo y la
comunidad. El empoderamiento en uno de los niveles puede influir en el empoderamiento
en los otros niveles. Ademads, el empoderamiento es multidimensional, ya que ocurre en
la dimensién socioldgica, psicolégica, econdmica, politica y otras dimensiones (Fawcett et
dl., 1995; Hur, 2006; Maton, 2008; Rich et dl., 1995). El empoderamiento en el &mbito de
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la comunidad “desafia las relaciones profesionales hacia las comunidades, enfatizando
alianzas y colaboraciones en vez de un enfoque de arriba hacia abajo” (Wallerstein,
2002, pag. 74).

Lateoria del empoderamiento enfatiza que ninguna entidad externa deberia
suponer que puede conferir a una comunidad el poder de actuar en interés
propio. Por el contrario, quienes trabajan para procurar la participacién
El em poderamien’[o se comunitaria deberian, cuando corresponde, ofrecer herramientas y recursos
da en tres niveles: el para ayudar a la comunidad a actuar en interés propio. Esto podria ayudar
o ) L a canalizar las fuentes de poder comunitario existentes en nuevas formas
IﬂdIVIdUO, la organizacion o para actuar sobre los factores determinantes de la salud. Kretzmann et
grupo v la comunidad.  dL (1996) observan que las comunidades por lo general se evalian en
términos de los problemas que enfrentan, pero enfatizan que esto degrada
y quita poder a la comunidad, y relega a sus miembros colocdndolos en el
papel de dependientes y receptores de servicios. Ellos proponen evaluar a
las comunidades en funcién de sus propios bienes, recursos e iniciativas
(Kretzmann et dl., 1996).

Creacion de coaliciones

La vinculaciéon comunitaria a menudo implica la creacién de coaliciones, definidas
por Cohen et dl. (2002) como “la unién de personas y organizaciones que trabajan
para influir sobre los resultados respecto de un problema especifico” (pag. 144).
Los objetivos de una coalicién pueden abarcar desde compartir informacién y
recursos hasta impulsar cambios especificos de politicas (Cohen et dl., 2002). Los
financiadores de proyectos han respaldado, y esto va en aumento, la creacién de
coaliciones para mejorar la salud de la comunidad (Butterfoss et dl., 1993; Green
et dl., 2001a; Hill et dL., 2007).

La motivacion para la formacién de coaliciones se basa en el reconocimiento de que
pueden lograr lo que cada socio por separado no puede lograr. La literatura sobre
ciencias politicas sugiere que:

e Las coaliciones requieren que cada una de las partes crea que necesita ayuda
para alcanzar sus metas.

¢ Las metas y perspectivas de los miembros de una coalicién no se compartiran
en su totalidad. No obstante, la coalicién requiere que exista suficiente base
comun para que las partes con el tiempo puedan llegar a un acuerdo sobre un
objetivo, un conjunto de politicas y estrategias.




¢ Las coaliciones requieren una negociaciéon continua y, a menudo, sutil entre
sus participantes.

¢ La distribucidon de poder y beneficios entre los miembros de una coalicién es
una preocupacién constante; todos los miembros deben creer que, con el tiempo,
reciben beneficios equiparables a los aportes realizados (Sofaer, 1993).

Las coaliciones pueden ayudar al proceso de vinculacién comunitaria de distintos
modos, por ejemplo, aumentando la influencia de los individuos y organizaciones,
creando nuevos recursos colectivos y disminuyendo la duplicacién de esfuerzos. La
eficacia de las coaliciones se ha evaluado considerando dos bases distintas: lo bien
que trabajan juntos los miembros y el tipo de cambio que generan en el 4mbito de
la comunidad. Ademds de resaltar que la literatura de investigacién no es adecuada
para determinar los factores que se asocian a la eficacia de las coaliciones, Zakocs
et dl. (2006) sugieren seis posibilidades: formalizacién de normas/procedimientos,
estilo de liderazgo, participaciéon de los miembros, diversidad de composicidn,
colaboracién y cohesién grupal.

Segln la revisidn realizada por Butterfoss et dl. (2002) de la literatura sobre
coaliciones, estos autores desarrollaron la teoria de acciones de coalicién comunitaria,
que brinda 23 propuestas basadas en la practica para abordar los procesos que
van desde la formacién de coaliciones hasta la institucionalizacién de coaliciones
perdurables. Estas propuestas, que clarificaron como crear y apoyar las alianzas
a largo plazo, se discutirdn en mayor detalle en el Capitulo 4.

LA ETICA DE LA INVESTIGACION A TRAVES DE LA
VINCULACION COMUNITARIA

Los debates sobre la ética en las investigaciones clinicas no son una novedad (Chen
et dl., 2006; Emanuel et dl., 2000; Levine, 1988), pero la investigacion a través de
la vinculacién comunitaria (community-engaged research; CEnR) plantea nuevos
interrogantes y desafios. La vinculacién comunitaria comprende las relaciones
entre comunidades, investigadores e instituciones de investigacién. ;Qué cddigo
ético deberiamos utilizar para evaluar la conducta de estas relaciones y cémo se
deberia supervisar y aplicar dicho cédigo? Con el crecimiento y la diversificacién
de la CEnR, este interrogante fundamental ha generado diversas preguntas e ideas
especificas (Khanlou et dl., 2005; Silverstein et dl., 2008).

Existe un cdédigo de ética ya aceptado con respecto a la investigacién con seres
humanos, y se ha elaborado un proceso regulatorio basado en este c6digo que se
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aplica a todas las "investigaciones con seres humanos" financiadas
por el gobierno federal. La necesidad de contar con este cédigo de
ética surge de la naturaleza misma de la investigacién: por definicion,
, ., o todo aquello que esté bajo investigacién ain no estd "probado”. Por lo

La vinculacion comunitaria tanto, existe incertidumbre acerca de los resultados de las actividades
Comprende las relaciones entre  de investigacion; existe incluso la posibilidad de causar danos a los
Comunidades, investigadores e participantes. Dentro de este marco ético, se entiende que los estudios
se inscriben en dos grandes categorias: aquellos que presentan un
riesgo minimo para los participantes y los que pueden someter a
los participantes a un riesgo mayor que minimo (consulte la Norma
Comun 45 del CFR [Code of Federal Regulations; Codigo Federal de
Reglamentaciones] 46.102(h)(i)).

instituciones de investigacion.

Todas las investigaciones financiadas por el gobierno federal que involucran a
seres humanos estan sujetas a la supervisién por parte de una Junta de Revisién
Institucional (IRB, por sus siglas en inglés). Quienes conforman estas juntas
de revision institucional y se dedican a revisar las investigaciones tienen la
responsabilidad de garantizar que los participantes estén expuestos a un riesgo
minimo. Los factores que analizan las IRB son el riesgo para los participantes, los
procedimientos para la recopilacién y proteccion de los datos de la investigacién,
la solidez del disefio cientifico y el proceso mediante el cual las personas otorgan
su consentimiento informado para participar en la investigacion.

sDeberia existir un proceso para determinar si una colaboracién CEnR se basa en
la confianza y si cada uno de los socios ha cumplido satisfactoriamente con sus
responsabilidades frente a los demas socios y al proyecto? Si fuera necesario contar
con este proceso o con procesos similares, ;deberian ser responsabilidad de la IRB?
En términos generales, las IRB no han considerado una gran cantidad de actividades
y principios de vinculacién comunitaria en sus revisiones. Por ejemplo, si bien las
IRB pueden solicitar cartas de apoyo de los socios comunitarios, en general, no les
interesa si el investigador conoce bien a la comunidad ni si se ha establecido un
vinculo de confianza. Una vez aprobada la investigacion, la IRB no suele recibir
comentarios de la comunidad respecto de sus revisiones habituales de protocolos
de investigacién. Es mads, los estudios han demostrado que, en general, los IRB no
incorporan los principios de CEnR en sus consideraciones, ni siquiera cuando se
trata de estudios con vinculacién de la comunidad (Flicker et dl. 2007), y algunos
incluso se han preguntado si el sistema actual de IRB es adecuado para supervisar
todas las formas de CEnR (Brugge et dl., 2003; Malone et dl., 2006; Ross et dl., 2010a,
2010b, 2010c; Shore, 2007). Por ultimo, la mayorifa de las IRB no quieren asumir
esta tarea adicional, y los investigadores y otros son recelosos de los “avances lentos
de la misién de la IRB” ya que estas juntas asumen cada vez mds responsabilidad
regulatoria (Center for Advanced Study, 2004).




El Comité de Principios Eticos de la Vinculacién de la Alianza Comunitaria para la
Investigacién y Vinculacién (Community Alliance for Research and Engagement (CARE)
Ethical Principles of Engagement Committee) (2009) del CTSA de la Universidad de
Yale elaboré un conjunto de principios que son relevantes a este debate. Segun el
comité, la revision ética se aplica “no sélo a los sujetos individuales de investigacién
sino también a las interacciones entre los socios de la investigacién” (padg. 2). En las
palabras del comité: “Cada uno de los socios tiene determinadas responsabilidades.
Una de las mas importantes es que cada uno debe reconocer las necesidades del
otro y empoderar al otro para hacer prevalecer sus derechos dentro de la relacion”
(CARE, 2009, pag. 9).

Parte de la conducta ética es desarrollar un plan de difusién legitimo y serio de
los resultados de la investigacién propuesta que se ajuste a las necesidades tanto
de las comunidades como de los investigadores. Ademads del énfasis puesto en la
prdctica ética y de empoderamiento entre las organizaciones asociadas, el Comité
de CARE extiende los principios y las protecciones del Informe Belmont para las
comunidades:

Los Investigadores Universitarios deben involucrar, desde el principio, a los
socios de la Comunidad en las discusiones sobre el posible uso de todos los
datos que se recopilardn, incluida la elaboracién de un plan de difusién para
compartir los hallazgos de la investigacién con la Comunidad general [no
académical, y deben desarrollar un proceso para el manejo de los hallazgos
que podrian tener un impacto negativo y perjudicar a uno de los socios o a
ambos (CARE, 2009, pag. 3).

Otros exigen que las revisiones éticas evalden los riesgos y beneficios tanto para los
participantes individuales como para las comunidades en su conjunto y se preguntan
si deberia solicitarse el consentimiento para participar en la investigacién tanto
a las comunidades como a los individuos. Este tema reviste especial importancia
para la investigacién de la relacién entre el medio ambiente y la salud dado que el
descubrimiento y la difusién de informacién ambiental podria afectar el bienestar
de una comunidad entera (Brown et dl., 2006; Gbadegesin et dl., 2006; Shore,
2006; Wing, 2002). También existe incertidumbre acerca de las funciones y la
autoridad de los consejos consultivos comunitarios (community advisory boards)
y qué principios éticos, si los hubiera, rigen a estos consejos (Blumenthal, 2006;
Gilbert, 2006; Quinn, 2004).

La elaboracién de una lista exhaustiva de preguntas sobre la ética para la CEnR
representa un desafio dado que el objetivo, el enfoque y el contexto de esta
investigacidn varia considerablemente de un proyecto al otro (Green et dl., 2001b;
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Israel et dl., 1988). A medida que aumentan el volumen y el espectro de las
actividades de la CEnR, se seguirdn elaborando ideas para la revision ética de dicha
investigacién, tanto dentro como fuera del sector salud.

MODELOS Y MARCOS DE REFERENCIA PARA LA
PRACTICA DE LA VINCULACION COMUNITARIA

Ademas de los conceptos sintetizados anteriormente, la literatura ofrece modelos y
marcos de referencia para comprender la promocién de la salud y la investigacién
en el sector salud que pueden resultar ttiles en la prdctica de la vinculacién
comunitaria. A continuacion desarrollamos algunos de ellos.

El modelo socio-ecologico de la salud

El modelo socio-ecolégico conceptualiza a la salud de modo amplio y se centra
en diversos factores que pueden afectarla. Esta concepciéon amplia de la salud,
anticipada en la Constituciéon de 1947 de la Organizacién Mundial de la Salud,
incluye el bienestar fisico, mental y social (Organizacién Mundial de la Salud, 1947).
El modelo socio-ecolégico entiende que la salud se ve afectada por la interaccién
entre el individuo, el grupo/comunidad y los ambientes fisicos, sociales y politicos
(Israel et dl., 2003; Sallis et dl., 2008; Wallerstein et dl., 2003).

Tanto la estrategia de vinculacién comunitaria como el modelo socio-ecoldgico

reconocen el papel complejo que juega el contexto en el desarrollo de los problemas

de salud y en el éxito o el fracaso de los intentos por resolver esos problemas. Los

profesionales de la salud, los investigadores y los lideres comunitarios pueden

recurrir a este modelo para identificar los factores en distintos niveles (el individuo,

el nivel interpersonal, la comunidad, la sociedad; consulte la Figura

1.2) que contribuyen al deterioro de la salud y para elaborar estrategias

El modelo socio—ecolégico para la prevencién de enfermedades y la promocién de la salud que
. contemplen acciones en esos niveles. Este enfoque se centra en la
entiende que la salud se ve integracion de los distintos enfoques para cambiar los ambientes fisicos
afectada por la interaccion entre  y sociales en lugar de limitarse a modificar las conductas individuales

el individuo, el grupo/comunidad  relacionadas con la salud.
y l0s ambientes fisicos, sociales

- Stokols (1996) propone cuatro principios centrales que sirven de base
y politicos.

para las formas en que el modelo socio-ecolégico puede colaborar con
los esfuerzos por lograr la participacién de la comunidad:
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¢ El estado de salud, el bienestar emocional y la cohesién social se ven influenciados
por las dimensiones fisicas, sociales y culturales del entorno del individuo o
de la comunidad y por los atributos personales (p. ej., patrones de conducta,
psicologia, genética).

¢ El mismo ambiente puede tener efectos distintos sobre la salud de una persona
dependiendo de una serie de factores, entre ellos, las percepciones de la habilidad
para controlar el entorno y los recursos financieros.

¢ Losindividuos y los grupos se desenvuelven en diversos ambientes (p. €j., lugar de
trabajo, vecindario, comunidades geograficas mds extensas) que indirectamente
afectan e influyen en cada uno de ellos.

e Existen "puntos de influencia" personales y ambientales, tales como el ambiente
fisico, los recursos disponibles y las normas sociales, que ejercen una influencia
vital en la salud y el bienestar.

Con el fin de informar a sus programas de promocién de la salud, los CDC (2007)
desarrollaron un modelo de cuatro niveles de los factores que afectan la salud basado
en la teorfa socio-ecoldgica, segin se ilustra en la Figura 1.2.

Social Comunitario Individual

Figura 1.2. El modelo socio-ecoldgico: un marco de referencia para la prevencion
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El primer nivel del modelo (en el extremo derecho) incluye la biologia individual
y otras caracteristicas personales, como la edad, la educacién, los ingresos y los
antecedentes médicos. El segundo nivel, relacional, abarca el circulo social més
intimo de una persona, por ejemplo, amigos, parejas y familiares, que influyen
sobre el comportamiento de una persona y contribuyen a sus experiencias. El tercer
nivel, comunitario, explora los ambitos en los cuales se desarrollan las relaciones
sociales, tales como escuelas, lugares de trabajo y vecindarios, y busca identificar
las caracteristicas de estos dmbitos que afectan la salud. Por ultimo, el cuarto
nivel contempla los factores sociales generales que favorecen o perjudican la salud.
Algunos ejemplos de este nivel son las normas culturales y sociales y las politicas
sanitarias, econdmicas, educativas y sociales que ayudan a crear, mantener o reducir
las desigualdades socioecondmicas entre los grupos (CDC, 2007; Krug et dl., 2002).

El modelo de los CDC permite a las asociaciones de vinculacién comunitaria
elaborar una lista exhaustiva de los factores que contribuyen a los problemas de
salud y desarrollar un enfoque amplio para resolver estos problemas, que incluye
acciones en distintos niveles para generar y promover los cambios. Por ejemplo,
las acciones para reducir la obesidad infantil pueden incluir las acciones que se
detallan a continuacién en cuatro niveles de interés:

¢ Individual: Dirigir programas educativos que ayuden a la gente a tomar decisiones
inteligentes para mejorar la ingesta nutricional, realizar més actividad fisica y
controlar el peso.

¢ Relaciones interpersonales: Formar grupos de caminatas y trabajar con los grupos
comunitarios para incorporar menus y métodos de cocina saludable. Promover
grupos de jardineria comunitaria.

¢ Comunidad: Trabajar con los supermercados y tiendas locales de articulos
de consumo para lograr que aumenten la oferta de frutas y vegetales. Crear
mercados agricolas que acepten cupones de alimentos para que los residentes
de bajos ingresos puedan comprar alli. Trabajar con la ciudad o el condado para
identificar las sendas para caminar, andar en bicicleta o hacer ejercicio, parques
y lugares cubiertos donde la gente pueda caminar, y promocionar estos lugares.
Si fuera necesario crear nuevos espacios en la zona donde realizar ejercicios,
fomentar la demanda de la comunidad y presionar para que se construyan o
designen espacios nuevos. Trabajar con los empleadores locales para elaborar
opciones de alimentos més sanos en el trabajo y para crear otros programas de
salud en el trabajo.

22



¢ Sociedad: Promover la aprobacion de reglamentaciones que (1) eliminen las sodas
o refrescos y los bocadillos con alto contenido caldrico de todas las escuelas, (2)
prohiban la oferta de alimentos con 4cidos y grasas trans en los restaurantes o (3)
dispongan que un porcentaje del presupuesto para mantenimiento y construccion
de caminos se destine a las sendas para caminar, andar en bicicleta o hacer
ejercicio y sendas para bicicletas.

Si se sigue prestando atenciéon durante un plazo considerable a todos los niveles
del modelo socio-ecoldgico, se generardn los cambios y la sinergia necesaria para
favorecer las mejoras sustentables en el sector de la salud.

La continuidad de la vinculacién comunitaria activa

La continuidad de la vinculaciéon comunitaria activa (ACE) brinda un marco de
referencia para analizar la vinculacién comunitaria y el papel que juega la comunidad
en la incidencia sobre los cambios de comportamiento permanentes. El ACE fue
desarrollado por el equipo del proyecto Acceso, Calidad y Uso en Salud Reproductiva
(Access, Quality and Use in Reproductive Health; ACQUIRE), respaldado por la
Agencia de los EE.UU. para el Desarrollo Internacional y dirigido por EngenderHealth
en asociacién con la Agencia Adventista de Desarrollo y Recursos Asistenciales
(Adventist Development and Relief Agency International), CARE, IntraHealth
International, Inc., Meridian Group International, Inc., y la Sociedad de Mujeres
contra el Sida en Africa (Society for Women and AIDS in Africa) (Russell et dl.,
2008). La continuidad de la ACE se basa en una revisiéon de documentos, mejores
practicas, lecciones aprendidas durante el proyecto ACQUIRE; en un trabajo de
Russell et dl. (2008) se describe a esta continuidad de la siguiente manera:

La continuidad estd integrada por tres niveles de participacién que abarcan
cinco caracteristicas de la vinculaciéon comunitaria. Los niveles de participacion,
que van desde el consultivo al cooperativo hasta el colaborativo, reflejan las
realidades de los programas y de las asociaciones de los programas. Estos
tres niveles de participacién o vinculaciéon comunitaria pueden adaptarse,
con actividades especificas basadas en estas categorias de accién. Las cinco
caracteristicas de la vinculacién comunitaria son la intervencién comunitaria
en la evaluacidn; el acceso a la informacidn; la inclusién en la toma de
decisiones; la capacidad local para abogar en instituciones y estructuras de
gobierno; y la responsabilidad de las instituciones frente al publico (pag. 6).

La experiencia del equipo ACQUIRE muestra que la vinculacién comunitaria no
es un hecho que ocurre por Unica vez, sino que por el contrario, es un proceso
evolutivo. En cada uno de los siguientes niveles de vinculacién comunitaria, los
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miembros de la comunidad estdn mds cerca de ser agentes de cambio que sujetos
a los cuales va dirigido el cambio, y la colaboracién aumenta, al igual que el
empoderamiento comunitario. En el dltimo nivel (colaborativo), las comunidades
y partes interesadas estan representadas en forma equitativa en la asociacidn, y
todas las partes son mutuamente responsables de todos los aspectos del proyecto
(Russell et dl., 2008).

Difusion de innovaciones

Everett Rogers (1995) defini6 a la difusién como “el proceso mediante el cual se comunica
una innovacién a través de ciertos canales, a lo largo del tiempo, entre los miembros
de un sistema social” (pdg. 5). Por otro lado, segtin Rogers, la comunicacién es un
“proceso en el cual los participantes crean y comparten informacion entre ellos con
el objeto de llegar a un entendimiento mutuo” (pdg. 5). En el caso de difusién de la
innovacion, la comunicacion se refiere a una idea o enfoque nuevo. Es imprescindible
entender el proceso de difusién en el marco de los esfuerzos de vinculacién comunitaria
para poder difundir las practicas innovadoras para mejorar la salud.

Rogers fue uno de los primeros en formular la idea de que existen distintas etapas dentro
del proceso de innovaciéon y que los individuos se desplazan por estas etapas a distintos
ritmos y con distintas inquietudes. Por lo tanto, la difusién de la innovacién brinda
una plataforma para comprender las variaciones en la forma en que las comunidades
(o grupos o individuos dentro de las comunidades) responden a los esfuerzos de
vinculacién comunitaria.

En la primera etapa planteada por Rogers, el conocimiento, el individuo o grupo se
expone a una innovacién pero no cuenta con la informacién correspondiente. En la
segunda etapa, la persuasidn, el individuo o grupo estd interesado en la innovacién y
busca activamente la informacién. En la decision, la tercera de las etapas, el individuo
0 grupo compara las ventajas y desventajas de utilizar la innovacién y decide si
adoptarla o rechazarla. En caso de adoptarla, el individuo o grupo pasa a la cuarta
etapa, la implementacion, y emplea la innovacion en cierta medida. Durante esta etapa,
se determina la utilidad de la innovacién, y puede solicitarse informacién adicional.
En la quinta etapa, la confirmacion, el individuo o grupo decide si desea continuar
utilizando la innovacién y hasta qué punto hacerlo.

Rogers observé que el proceso de innovacién se ve influenciado tanto por los individuos
que intervienen en el proceso como por la misma innovacion. Los individuos son los
innovadores, los primeros en adoptar la innovacion, la mayoria que adopta inicialmente
la innovacién (que deliberan mds que los primeros en adoptarla y luego actian), los
adoptantes tardios y los "rezagados" que se resisten al cambio y a menudo son criticos
de quienes estdn dispuestos a aceptar la innovacion.
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Segtin Rogers, las caracteristicas que afectan la probabilidad de que se adopte la innovacién
son (1) su ventaja relativa percibida sobre otras estrategias, (2) su compatibilidad con
normas vigentes y creencias, (3) el grado de complejidad implicito en la adopcién de
la innovacién, (4) la “posibilidad de someter a prueba” a la innovacién (es decir, en
qué medida puede someterse a prueba en forma experimental) y (5) la posibilidad de
observar los resultados. Greenhalgh et dl. (2004) analizaron en mayor detalle estas
caracteristicas de una innovacién y agregaron (1) la posibilidad de reinvencién, (2)
la flexibilidad con la cual se puede utilizar la innovacion, (3) el riesgo percibido en la
adopcion, (4) la presencia de un potencial claro de mejor rendimiento, (5) el conocimiento
requerido para adoptar la innovacién y (6) el apoyo técnico requerido.

El conocimiento de las etapas de difusion, las distintas respuestas frente
a las innovaciones y las caracteristicas que promueven la adopcién
pueden ayudar a los lideres de la vinculacién a adecuar las estrategias etaDaS de difUSiéﬂ, las

a los deseos de las partes interesadas. Por ejemplo, una campaia de  (Jistintas respuestas frente
'prom.oaon de la saluq a t.raves de la vinculacién comunitaria puede a 1as innovaciones y las

incluir la toma de conciencia sobre la gravedad de un problema de salud ..

determinado (conocimiento, la primera etapa del esquema de Rogers), la caracteristicas que promueven
transformacién de esa toma de conciencia en preocupacion por el problema 14 adopoién pueden ayudar d
(persuasion), el establecimiento de una iniciativa de intervencion en toda los lideres de |a vinculacion

la comunidad (adopcién), el desarrollo de la infraestructura necesaria para

que la provisién de servicios se extienda a los residentes alcanzados y sea
constante (implementacién) y la evaluacién del proyecto (confirmacién). a los deseos de las partes

interesadas.

El conocimiento de las

a adecuar las estrategias

Investigacion participativa basada en la comunidad

La investigacion participativa basada en la comunidad (community-based participatory
research; CBPR) es el marco de referencia mas difundido de la CEnR. Como enfoque
colaborativo de vanguardia, la CBPR estaria representada en el extremo derecho del
continuo que se ilustra en la Figura 1.1 (pdg. 8). En la CBPR, todos los colaboradores
respetan las fortalezas que cada uno de ellos aporta a la alianza, y la comunidad
participa plenamente en todos los aspectos del proceso investigativo. Si bien la
CBPR comienza con un tema de investigacion importante, su objetivo es lograr el
cambio social para mejorar los resultados en el campo de la salud y eliminar la
disparidad en la salud (Israel et dl., 2003).

Wallerstein et dl. (2008) realizaron un estudio piloto de dos afios para observar el modo
en que el proceso de CBPR influye sobre los resultados o los predice. Mediante el uso
de métodos de encuesta por Internet y la literatura ya publicada, el estudio se centré en
dos interrogantes: ;Cudl es el valor agregado de la CBPR para la investigacion misma y
para la produccion de resultados? ;Cudles son los posibles caminos hacia los resultados
de cambios intermedios de sistema y capacidad y hacia los resultados de salud mds
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e Condiciones sociales/
econdmicas transformadas
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Utilizado con autorizacion de Minkler et dl., 2008.

Figura 1.3. Modelo conceptual de la CBPR. Existe una version mas actualizada de este diagrama en Wallerstein et dl. (2010)
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remotos? Mediante un proceso de consenso y utilizando un comité consultivo nacional,
los autores desarrollaron un modelo conceptual 16gico de los procesos de CBPR que
conduce a resultados (Figura 1.3). El modelo aborda cuatro dimensiones de la CBPR y
describe las posibles relaciones entre cada una de ellas. Los autores identifican:

“factores contextuales” que definen la naturaleza de la investigacion y de la
asociacién, y pueden determinar si se inicia una asociacién y cémo se inicia.
Luego, la dindmica de grupo...interactia con los factores contextuales para
producir la intervencién y el disefio de investigacién. Por dltimo, los cambios
intermedios de sistema y capacidad y, en dltima instancia, los resultados
de salud que resultan directamente de la investigacién de la intervenciéon
(pag. 380).

Los modelos como éstos son imprescindibles a fin de evaluar o examinar empiricamente
las précticas de vinculacién comunitaria y divulgar enfoques efectivos.

Investigacion traslacional

Los NIH han creado un nuevo impetu hacia la investigacion participativa mediante
el aumento de los mecanismos de financiamiento que requieren participaciéon y a
través de su nuevo enfoque en la “traslacién” (es decir, pasar de la investigacion a
la practica llevandola del “laboratorio al paciente y a la comunidad" (from the bench
to the bedside and into the community). Cada vez mas se reconoce la importancia de
la participacién comunitaria para la traslacién de la investigacién existente para
implementar y sustentar nuevos programas de promocién de la salud, cambiar la
practica clinica, mejorar la salud de la poblacién y reducir las disparidades en la
salud. La iniciativa del CTSA es el mejor ejemplo de un mecanismo financiado
por los NIH que requiere un enfoque traslacional hacia la investigacién clinica
(Horowitz et dl., 2009).

Los distintos autores en el campo entienden de manera distinta a los componentes
de la investigacion traslacional. En uno de los esquemas mds utilizados, la
investigacién traslacional se divide en cuatro segmentos: T1-T4 (Kon, 2008). T1
representa la traslacién de la ciencia bdasica a la investigacion clinica (ensayos
clinicos fase 1 y fase 2), T2 representa la investigacidon adicional que establece
una relevancia para los pacientes (ensayos fase 3), T3 es la traslacion a la practica
clinica y T4 es el movimiento “del conocimiento cientifico al sector publico... que
cambia la vida cotidiana de la gente” (pag. 59) a través de cambios de politicas
publicas y otras politicas.
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Westfall et dl. (2007) han sefialado que la falta de colaboracién exitosa entre los
médicos de la comunidad y los investigadores académicos constituye uno de los
mayores obstdculos a la traslacién. Estos autores observan que, si bien la mayoria
de los pacientes reciben la mayor parte de su atencién médica de un médico de
un dmbito comunitario, la mayoria de la investigacion clinica se desarrolla en el
ambito académico (Westfall et dl., 2007). Por lo tanto, es posible que los resultados
de los ensayos clinicos no puedan generalizarse facilmente para las practicas
clinicas de la vida real.

Una solucién para este dilema es la investigaciéon basada en la préctica clinica
(practice-based research; PBR): mediante la cual se involucra a la comunidad clinica
en la investigacién. La PBR tradicionalmente se realiza en un establecimiento de
atencién primaria utilizando una infraestructura coordinada (médicos,
enfermeras y personal administrativo), aunque el énfasis puesto
Como ocurre en todos los  actualmente en la traslacién ha contribuido al surgimiento de redes mds
esfuerzos de vinculaci()n, para especializadas de 'investigacion'es basadas er.1 la practica clinica (p. €j.,
) enfermeria, atenciéon odontolégica y farmacia). Como ocurre en todos
desarrollar una PBR es necesario los esfuerzos de vinculacién, para desarrollar una PBR es necesario
generar confianza, compartir las  generar confianza, compartir las decisiones y reconocer la pericia
decisiones y reconocer la pericia de todos los socios. La PBR se centra en tres inquietudes especificas
: de la préctica clinica: identificar aquellas directivas médicas que, a
de todos los socios. : o ,
pesar de las recomendaciones, no se estdn implementando, validar
la efectividad de las intervenciones clinicas en los establecimientos
comunitarios de atencién primaria y aumentar la cantidad de pacientes que
participan en tratamientos basados en la evidencia (Westfall et dl., 2007). “La PBR
también ofrece el laboratorio para un rango de enfoques de investigacion que en
ocasiones son mds apropiados para la investigacién traslacional que los ensayos
clinicos: estudios observacionales, encuestas a médicos y pacientes, andlisis de

datos secundarios e investigacidn cualitativa” (Westfall et dl., 2007, pag. 405).

CONCLUSION

La diversa literatura sintetizada anteriormente presenta varias cuestiones centrales
en comun:

¢ Existen diversas razones para la investigacion y la promocién de la salud a través
de la vinculacién comunitaria.

e Lavinculacién comunitaria debe emprenderse de manera respetuosa para todos
los socios y sin olvidar la necesidad de los socios de beneficiarse a través de la
colaboracion.
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¢ Es importante comprender el contexto (en toda su complejidad) ya que incide
sobre los problemas de salud y el desarrollo de las soluciones en el sector de
la salud.

e Es preciso reconocer que la mejora en la salud a través de la vinculacién
comunitaria es un proceso evolutivo de largo plazo.

El Capitulo 2 se centra en nueve principios de la vinculacién comunitaria que estdn
basados en la literatura que les precede. En los capitulos posteriores se desarrollan
las aplicaciones practicas y los ejemplos de los temas planteados en los primeros
dos capitulos, con especial atencién a las areas de planificaciéon e implementacion
de la CEnR y de la promocioén de la salud (Capitulos 3 y 5), la creacién del apoyo
de gestién y organizativo necesarios para la vinculacién comunitaria (Capitulo
4), el uso de las redes sociales para la vinculacién comunitaria (Capitulo 6) y la
evaluacion de los proyectos de vinculaciéon comunitaria (Capitulo 7).
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Capitulo 2
Principios de vinculacion comunitaria’

INTRODUCCION

Para elaborar este libro, los autores se basaron en su conocimiento de la literatura,
sus experiencias prdcticas y la experiencia colectiva de los grupos de interés en la
practica de la vinculacién comunitaria. Estas experiencias prdcticas, junto con los
conceptos de organizacion, modelos y marcos de referencia presentes en la literatura,
que ya se explicaron en el Capitulo 1, sugirieron varios principios fundamentales
que sirven para ayudar a los profesionales de la salud, investigadores, responsables
de politicas publicas y lideres comunitarios a planificar, disefar, implementar y
evaluar las tareas de vinculacién comunitaria. No obstante, dado que los procesos
comunitarios suelen ser complejos, laboriosos y plantean desafios, los profesionales
de la salud y demds participantes necesitan recursos dedicados para ayudar a
garantizar el éxito. Ademds, las tareas para lograr vincular a las comunidades
requieren un conjunto de habilidades que probablemente los lideres no hayan
desarrollado previamente. Un andlisis detallado de los nueve principios planteados
en este capitulo y de lo que se necesita para ponerlos en practica ayudard a los
lectores a formar asociaciones efectivas. Los principios se clasifican en tres secciones:
puntos a considerar antes de iniciar la vinculacién, qué se necesita para lograr la
vinculacién y qué hay que tener en cuenta para que la vinculacién sea exitosa.
Cada uno de los principios cubre una extensa area de practica de vinculacién, que
generalmente se centra en distintas temdticas.
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ANTES DE INICIAR UNA TAREA DE VINCULACION COMUNITARIA. ..

1. Defina con claridad los objetivos o las metas del esfuerzo de vinculacion
comunitaria y las poblaciones o comunidades que se pretende vincular.

Quienes buscan vincular a la comunidad deben poder comunicarle a esa comunidad
por qué vale la pena participar. Claro que, como se explicé en la discusién sobre
creacion de coaliciones y organizaciéon comunitaria en el Capitulo 1, la mera
articulacién del valor de intervenir no garantiza la participacidn. Los responsables
de implementar el esfuerzo deben estar preparados para una variedad de respuestas
por parte de la comunidad. Pueden existir muchas barreras para la vinculacién vy,
como se explicé en la seccién sobre participacién comunitaria en el Capitulo 1, los
participantes deben recibir una compensacién adecuada. Los procesos para lograr
la intervencion y la participacidon deben ser adecuados para cumplir con las metas
y los objetivos globales de la vinculacién.

La motivaciéon de cada esfuerzo de vinculaciéon puede variar. Por ejemplo, la
legislacion o las politicas pueden exigir la participacién comunitaria como
condicién para el financiamiento. Los lideres de la vinculacién pueden considerar
a la organizacién y la movilizacién comunitaria como parte de su misiéon o
profesion, o pueden reconocer los puntos fuertes de la vinculacién comunitaria: el
potencial de mejorar las bases éticas de la accion, la identificacién de problemas,
el disefio y la aplicacién de programas y la investigacién traslacional. Por otro
lado, las presiones externas pueden exigir que una entidad sea mds receptiva a
las inquietudes de la comunidad.

Al igual que la motivacién de la vinculacién comunitaria, los objetivos también
pueden variar. Por ejemplo, los esfuerzos de vinculacién comunitaria podrian
centrarse en problemas de salud especificos, como el VIH/SIDA, la tuberculosis,
las enfermedades mentales, la toxicomania, las inmunizaciones o las enfermedades
cardiovasculares. Por otro lado, los esfuerzos podrian tener un enfoque muy amplio,
como en los ejemplos que figuran a continuacién:

¢ Enféquese en la mejora global de la comunidad, incluido el desarrollo econémico
y el desarrollo de infraestructuras, que contribuirdn directa o indirectamente a
las mejoras en el &mbito de la salud y la prevencion de enfermedades.

e Solicite a los miembros de la comunidad que especifiquen sus inquietudes
relacionadas con la salud, que identifiquen las 4reas en las que se requiere
accién y que participen en la planificacién, el disefo, la implementacién y la
evaluacion de los programas correspondientes.
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El nivel en el cual se centran los objetivos tendra incidencia sobre la gestién y la
sustentabilidad de la vinculacién. Un objetivo mas amplio podria permitir a los lideres
comunitarios involucrar a segmentos mds grandes de la comunidad, mientras que
un enfoque mas delimitado les permitiria dirigir y manejar mejor las actividades.

Asimismo, la participacién de la comunidad podria tener varias dimensiones posibles.
En términos generales, los lideres de los esfuerzos para lograr que las comunidades
se vinculen deben definir con claridad: (1) si buscan datos, informacién, consejos y
comentarios que los ayuden a disefiar los programas, o (2) si les interesa asociarse
y compartir el control con la comunidad. Esta tltima opcién incluye estar dispuesto
a tratar temas que la comunidad identifique como importantes, incluso si no son
los previstos originalmente.

Es igualmente importante definir con claridad quién debe vincularse, por lo menos
en una etapa inicial. ;Participardn todos los que residan en un d4rea geografica
delimitada? ;O se trata de un grupo racial/étnico especifico, una poblacién con
ingresos determinados o un grupo delimitado por edad, como los jévenes? ;Se trata de
un conjunto de instituciones y grupos especificos, como las comunidades religiosas,
las escuelas o el sistema judicial? ;O se trata de una combinacién de éstos? ;Es
una comunidad “virtual” que comparte un interés comtin? ;Cémo podrian mejorar
los esfuerzos de vinculacién comunitaria los demds colaboradores o asociaciones
dentro de la comunidad de interés? Las respuestas a estos interrogantes comenzaran
a brindar pardmetros para la vinculacién comunitaria.

2. Conozca bien la cultura, las condiciones economicas, las redes sociales,
las estructuras politicas y de poder, las normas y valores, las tendencias
demograficas, la historia de la comunidad y la experiencia con los esfuerzos
realizados por grupos externos para vincular a la comunidad en diversos
programas. Informese acerca de las percepciones que tiene la comunidad de
aquellos que inician las actividades de vinculacion.

Es importante aprender todo lo posible acerca de la comunidad, mediante el uso
de métodos cualitativos y cuantitativos, y recurriendo a todas las fuentes posibles.
Muchos de los conceptos, modelos y marcos de organizacién presentados en el
Capitulo 1 respaldan este principio. Las teorias socio-ecolédgicas, por ejemplo,
enfatizan la necesidad de comprender el ambiente fisico y sociocultural mas amplio
y sus interacciones con los comportamientos individuales en el 4mbito de la salud.
Comprender cuadl es la percepcion que tiene la comunidad de los beneficios y costos
de esta participacién facilitara la toma de decisiones y la obtencién de consenso y
resultard en una mejor planificacién y disefio del programa, desarrollo de politicas,
organizacién y promocion. El concepto de etapas de la difusiéon de innovaciones
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(discutido en el Capitulo 1) sefiala la necesidad de evaluar si la comunidad esta
preparada para adoptar estrategias nuevas. El hecho de comprender a la comunidad
ayudara a los lideres en sus esfuerzos de vinculacién para identificar los bienes
de la comunidad, tener un panorama de como se llevan a cabo las actividades e
identificar los individuos y grupos cuyo respaldo serd necesario, incluyendo los
individuos o grupos a los que se deberd llegar e involucrar en las etapas iniciales
de la vinculacién.

Muchas comunidades ya estdn involucradas en coaliciones y asociaciones
desarrolladas en torno a temas especificos tales como el VIH/SIDA, la prevencién
de toxicomanias y el desarrollo comunitario y econdmico. Es importante tener
en cuenta cémo los intentos por vincular o movilizar a la comunidad en torno a
nuevos temas pueden afectar los esfuerzos preexistentes.

También resulta ttil que quienes estdn encargados de iniciar el proceso de vinculacién
comunitaria tengan en cuenta la percepciéon que la comunidad tiene de ellos (o de
sus afiliaciones). Al comprender estas percepciones, lograran identificar las ventajas
que pueden aprovechar y las barreras que necesitan derribar. Se pueden utilizar
distintas técnicas de vinculacién comunitaria para (1) conocer las percepciones
de la comunidad acerca de la credibilidad de quienes inician el proceso y (2) al
mismo tiempo, establecer las bases para asociaciones genuinas y constructivas.

PARA LOGRAR LA VINCULACION, ES NECESARIO. ..

3. Ir a la comunidad, establecer relaciones, generar confianza, trabajar con
liderazgos formales e informales y procurar que los lideres y las organizaciones
comunitarias elaboren procesos para movilizar a la comunidad.

La vinculacién se basa en el apoyo de la comunidad. La literatura sobre participacién
y organizacion comunitaria a la que nos referimos en el Capitulo 1 clarifica este
principio y sugiere que es mdas probable que ocurran cambios positivos cuando
los miembros de la comunidad se involucran en el desarrollo y la implementacién
de un programa. Se deberd respetar activamente a todos los socios desde el
principio. Por ejemplo, reunirse con los lideres y grupos comunitarios clave en sus
dmbitos ayuda a generar confianza para una verdadera alianza. Estas reuniones
brindan a los organizadores de actividades de vinculacién mayor informacién
sobre la comunidad, sus inquietudes y los factores que facilitardn o limitardn
la participaciéon. Ademds, los miembros de la comunidad necesitan conocer y
experimentar beneficios "reales" por el tiempo, el esfuerzo y el involucramiento
adicional que se les solicita. Una vez que se establece una relacién exitosa, las
reuniones y los intercambios con los miembros de la comunidad pueden convertirse
en una asociaciéon permanente y fundamental.
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Al contactar a la comunidad, algunos lideres de vinculacién consideran que lo mas

eficaz es dirigirse al espectro mds amplio de organizaciones y lideres formales

e informales posible. Intentan trabajar con todas las facciones, ampliar la mesa

de vinculacién y evitar quedar identificado con un solo grupo. La creacién de

coaliciones, segin se describe en el Capitulo 1, puede ser una parte clave de la

vinculacién comunitaria. Por otro lado, los responsables de la implementacion de los

esfuerzos de vinculacién pueden observar que la identificaciéon y el trabajo primario

con las principales partes interesadas es el enfoque mds exitoso. Por

lo tanto, se vinculan con un grupo mas reducido, quizd mads facil de

manejar, de miembros de la comunidad para cumplir su misién. El

rango de individuos y grupos que se contactan para un esfuerzo de Al contactar a la COFﬂUﬂid&d,
vinculacién depende, en parte, de la temdtica en cuestion, la estrategia

de vinculacién elegida y si el esfuerzo es obligatorio o voluntario. algunos lideres de vinculacion

consideran que lo mas eficaz es

Es fundamental que quienes buscan vincular a una comunidad observen  dirigirse al espectro mas amplio
las normas éticas mads estrictas. De hecho, en determinados casos, la de organizaciones y lideres

vinculacién comunitaria misma podria considerarse una obligaciéon
ética. Los derechos, intereses y el bienestar de individuos y comunidades
deben ser la maxima prioridad. Las faltas éticas del pasado como el

formales e informales posible.

estudio sobre la sifilis de Tuskegee han generado desconfianza entre

algunas comunidades y han producido grandes desafios para las
comunidades organizadoras. Es preciso educar a la comunidad sobre las posibilidades
de dano como consecuencia de su intervencién en una iniciativa, o la aceptacion
de ésta, para que pueda tomar una decisién informada. No actuar éticamente no
es una opcion.

4. Recuerde y acepte que la autodeterminacion colectiva es responsabilidad y un
derecho de todos los integrantes de una comunidad. Ninguna entidad externa
deberia suponer que puede conferir a una comunidad el poder de actuar en
interés propio.

El hecho de que una institucién u organizacién se presente frente a la comunidad no
significa que automdticamente pasa a ser parte de la comunidad. Una organizacion es
parte de la comunidad cuando estd controlada por individuos o grupos que integran
la comunidad. Este concepto de autodeterminacién es central para el concepto de
vinculacién comunitaria. No obstante, la dindmica puede ser bastante compleja,
ya que las comunidades tienen facciones que luchan por tener el poder y ejercer
influencia. En sentido mas amplio, se deberia reconocer que las fuerzas internas
y externas podrian jugar un papel en el esfuerzo de vinculacién. Como se explica
en el Principio 6 (mds abajo), es posible encontrarse con una variedad de ideas que
deberdn negociarse a lo largo del proceso de vinculacién.
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La literatura sobre el empoderamiento de la comunidad apoya enfaticamente la idea
de que los problemas y las posibles soluciones deben ser definidos por la comunidad.
Las comunidades y los individuos deben ser los "duenos" de los temas, nombrar
el problema, identificar las dreas de accién, planear e implementar estrategias y
evaluar los resultados. Por otra parte, es mas probable que los miembros de una
comunidad se involucren si se identifican con los temas que se estan abordando, si
los consideran importantes y si sienten que tienen influencia y que pueden realizar
aportes. También serd mds facil lograr la participacidn si la gente se encuentra con
pocos obstaculos para la participacién, si consideran que los beneficios de participar
superan los costos (p. €j., tiempo, energia, dinero) y si consideran que el proceso
de participacién y el clima organizacional asociado son abiertos y comprensivos.

PARA QUE LA VINCULACION SEA EXITOSA...

5. Es necesario asociarse con la comunidad para crear cambios y mejorar la salud.

El American Heritage Dictionary define a una asociacién como "la relacién entre
individuos o grupos caracterizada por la cooperacion y la responsabilidad mutua,
con el fin de lograr un objetivo especifico”. Muchos de los conceptos, modelos y
marcos de referencia de la organizacién destacados en el Capitulo 1, tal como el socio-
ecolégico, la participacién comunitaria y la organizacién comunitaria confirman
la relacién entre las asociaciones comunitarias y el cambio positivo. De hecho, la
investigacidn participativa basada en la comunidad y los enfoques actuales a la
investigacién traslacional reconocen explicitamente que la vinculacién comunitaria
mejora significativamente la posibilidad de que la investigacién resulte en una mejora
de la salud, mejorando la participacién en la investigacién, su implementacién y
la difusién de los hallazgos. La vinculacién comunitaria orientada a mejorar la
salud se produce dentro del contexto de las tendencias econdémicas, sociales y
politicas que afectan la salud y las disparidades en materia de salud, y responde a
este contexto. Mds aun, tal como lo plantea la literatura actual sobre vinculacion
comunitaria, es mds probable que las asociaciones comunitarias equitativas y
las discusiones transparentes de poder lleven a los resultados deseados (consulte
el Principio 4). Los individuos y grupos involucrados en una asociacion deben
identificar las oportunidades de aprendizaje en forma conjunta y sentir que cada
uno de ellos tiene algo importante que aportar para lograr una mejora en la salud,
y al mismo tiempo sentir que tienen algo que ganar. Cada una de las partes de
dicha relacién también tiene una responsabilidad importante respecto al resultado
final de un esfuerzo.
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6. Todos los aspectos de la vinculacion comunitaria deben reconocer y respetar
la diversidad de la comunidad. Es imprescindible conocer las distintas
culturas presentes en una comunidad y los demas factores que afectan la
diversidad para planificar, disefiar e implementar los enfoques para vincular
a la comunidad.

La diversidad puede surgir de aspectos econémicos o educativos, del empleo o el
estado de salud, ademds de las diferencias de cultura, idioma, raza, origen étnico,
edad, sexo, movilidad, alfabetizacion o de intereses personales. Estas manifestaciones
de diversidad pueden afectar el acceso de los individuos y las comunidades a la
prestacion de atencion médica, su estado de salud y sus respuestas a los esfuerzos
de vinculacién comunitaria. Por ejemplo, como se indicé en el Capitulo 1, los
procesos, las estrategias y las técnicas utilizadas para vincular a la comunidad deben
ser respetuosas de las tradicionales culturales y complementarlas. La perspectiva
de sistemas sugiere que se debe poner atencién a otro elemento de la diversidad
comunitaria: la diversidad de papeles que las distintas personas y organizaciones
juegan en el funcionamiento de una comunidad. Para vincular a estas diversas
poblaciones serd necesario el uso de varias estrategias de vinculacidn.

7. La vinculacion comunitaria sélo puede sustentarse mediante la identificacion y
movilizacion de bienes y fortalezas de la comunidad y mediante el desarrollo
de la capacidad y de los recursos de la comunidad para tomar decisiones y
realizar acciones.

Los bienes de la comunidad comprenden los intereses, las habilidades y las
experiencias de individuos y organizaciones locales asi como las redes de relaciones
que los conecta(n). Los recursos individuales e institucionales tales como los
centros, los materiales, las habilidades y el poder econémico pueden movilizarse
en su totalidad para la toma de decisiones y acciones relacionadas con la salud
de la comunidad. En resumen, los miembros e instituciones de una comunidad
deben considerarse como recursos para generar cambios y actuar. El debate de
participacién comunitaria presentado en el Capitulo 1 destaca la necesidad de ofrecer
un intercambio de recursos con el fin de garantizar la participacién comunitaria.
Claro que, dependiendo del "disparador” del proceso de vinculacién (p. ej., un
mandato financiado vs. esfuerzos de participaciones de base), los recursos suelen
ser muy variados.
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Aunque es esencial comenzar utilizando los recursos existentes, la literatura sobre
la construccion de la capacidad y las coaliciones enfatizan que es mds factible
sustentar la vinculacién cuando se desarrollan recursos y capacidades nuevas.
Involucrar a la comunidad en la toma de decisiones sobre la salud y actuar dentro
de ese escenario puede involucrar la entrega de expertos y recursos para ayudar
a las comunidades a desarrollar las capacidades necesarias (p. €j., a través del
entrenamiento de liderazgo) y la infraestructura para analizar las situaciones,
tomar decisiones y actuar.

8. Las organizaciones que desean vincular a una comunidad y los individuos que
buscan efectuar un cambio deben estar preparados para ceder el control de
las acciones o intervenciones a la comunidad y ser lo suficientemente flexibles
para satisfacer las necesidades cambiantes.

En ultima instancia, la vinculacién de la comunidad tiene que ver con facilitar
acciones impulsadas por la comunidad (consulte las discusiones planteadas en los

apartados sobre empoderamiento de la comunidad y organizacién comunitaria

en el Capitulo 1). La accién comunitaria debe incluir los diversos elementos de

una comunidad necesarios para sustentar la accién y, a su vez, crear un proceso

controlable. La vinculacién comunitaria creard cambios en las relaciones

| a vinculacion comunitaria v en las formas en que las instituciones y los individuos demuestran

creara cambios en las su capacidad y sus fortalezas pa'ra. actuar en tema.s especificos. Es

) muy probable que se formen coaliciones, redes y alianzas nuevas en

relaciones yen las formas los ambientes caracterizados por el dinamismo y el cambio constante.

en que las instituciones y 10S  Los esfuerzos realizados para vincular a las comunidades afectara la

individuos demuestran su naturaleza de las politicas y programas publicos y privados, y de la

. asignacion de recursos. Los responsables de implementar esfuerzos
capacidad y sus fortalezas para

o para vincular a la comunidad deben estar preparados para anticipar
actuar en temas especmcos. estos cambios y responder a ellos.

9. La colaboracion comunitaria requiere de un compromiso por parte de la
organizacion de vinculacion y de sus socios.

Las comunidades y las colaboraciones comunitarias difieren en su etapa de desarrollo
(consulte los apartados sobre continuidad de la vinculacién comunitaria activa y
difusién de innovaciones en el Capitulo 1). Como se mencioné anteriormente, la
vinculacién comunitaria en ocasiones se produce en relacién con una iniciativa
especifica y delimitada en el tiempo. No obstante, por lo general la participacién
comunitaria y la movilizacién comunitaria deben ir estimuldndose con el tiempo.
Es mds, las alianzas a largo plazo son las que tienen mdas capacidad de marcar
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una diferencia en la salud de la poblacién. Por eso no sorprende que lleve tiempo
generar confianza y ayudar a las comunidades a desarrollar la capacidad y la
infraestructura necesarias para una accién comunitaria exitosa. Antes de que
los individuos y las organizaciones lleguen a influir y se conviertan en actores y
socios en la toma de decisiones y en las acciones adoptadas por las comunidades en
relacion con su salud, es posible que necesiten recursos, conocimientos y habilidades
adicionales. Por ejemplo, es posible que los socios necesiten asistencia técnica y
capacitacion a largo plazo en relacidn con el desarrollo de una organizacion, la
procuracion de recursos, la organizaciéon de grupos de interés para que trabajen
para lograr el cambio, la participacién en asociaciones y coaliciones, la resolucién
de conflictos y otros conocimientos técnicos necesarios para tatar los temas que
plantean inquietud. Ademds, se deberdn desarrollar estrategias para sustentar
los esfuerzos. La probabilidad de que exista una vinculacién sustentable y una
programacion eficaz aumenta cuando los participantes de la comunidad son socios
activos en el proceso.

CONCLUSION

En este capitulo, presentamos los nueve principios esenciales para el éxito de la
investigacidon y promocion de la salud a través de la vinculacién comunitaria. No
obstante, como se observo en el Capitulo 1, la vinculacién comunitaria es una
continuidad, y se deberdn determinar los detalles especificos de la vinculacién
en funcién de la naturaleza individual de cada uno de los involucrados y del
contexto organizacional y comunitario en el cual se plantea. El capitulo que
sigue contiene ejemplos de cdmo se han aplicado estos principios en esfuerzos
especificos de colaboracién.
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Capitulo 3
Ejemplos exitosos en la practica

Robert Duffy, MPH (Director), Sergio Aguilar-Gaxiola, MD, PhD, Donna Jo McCloskey, RN,
PhD, Linda Ziegahn, PhD, Mina Silberberg, PhD

ESFUERZOS EXITOSOS DE VINCULACION COMUNITARIA

Este capitulo presenta ejemplos de esfuerzos exitosos de vinculacién comunitaria
en la investigacion, evaluaciéon y promocién de la salud que demuestran los
principios de vinculacién que se discutieron en los Capitulos 1 y 2. Los autores
solicitaron a representantes de las agencias federales de salud que les recomendaran
ejemplos de casos de uso eficaz de vinculaciéon comunitaria publicados en revistas
arbitradas desde 1997 al presente. A continuacién, se presentan 12 de los casos
recibidos y evaluados. Este capitulo sintetiza los articulos relacionados con cada
caso y enfatiza la colaboracién y la forma en que el caso ilustra los principios de
vinculacién comunitaria en cuestién. La informacién estd actualizada a la fecha
de publicacién del articulo. Al final de cada caso, se incluyen referencias y sitios
web donde se puede obtener mayor informacién sobre los hallazgos, las fuentes de
financiamiento y el seguimiento. Los 12 ejemplos son los siguientes:

1. Accién Comunitaria para la Equidad en Salud Infantil
(Community Action for Child Health Equity; CACHE)
2. Health-e-AME
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10.

11.
12.

Proyecto SuGAR

Colaboracién para Mejorar la Salud Comunitaria

(The Community Health Improvement Collaborative; CHIC)
Healing of the Canoe

. Formando Nuestro Futuro/Shaping Our Future

Mejora de la Supervision y el Informe de Datos sobre Cancer en Indios Americanos
en Wisconsin

La Comunidad Ayudando A Los Nifios A Derrotar La Obesidad/Children And
Neighbors Defeat Obesity (CAN DO Houston)

Red de Investigacidon basada en la Prdctica Odontolégica

(Dental Practice-Based Research Network)

Estudio Piloto (DEPLOY) para la Educacién y Prevencion de la Diabetes con
Intervencién sobre el Estilo de Vida ofrecido en YMCA

Proyecto Dulce

Factores Determinantes del Cepillado de Dientes en Nifios
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1. ACCION COMUNITARIA PARA LA EQUIDAD EN SALUD INFANTIL
(COMMUNITY ACTION FOR CHILD HEALTH EQUITY; CACHE)

Antecedentes: En 2002, El Instituto Nacional de Salud Infantil y Desarrollo Humano
(National Institute of Child Health and Human Development; NICHD) comenzé a
financiar una Red Comunitaria de Salud Infantil (Community Child Health Network;
CCHN) conformada por cinco centros con el fin de examinar el modo en que
los factores comunitarios, familiares e individuales interactdan con las causas
bioldgicas y producen las disparidades de salud en los resultados perinatales y en
la mortalidad y morbilidad durante la nifiez y la primera infancia. Se recluté a un
amplio cohorte nacional de familias al momento del parto con sobremuestreo de
mujeres afroamericanas y latinas, mujeres con nacimientos prematuros y familias
de bajos recursos. Los investigadores evaluaron en forma periédica a madres y
padres, midiendo los factores estresantes individuales, familiares, comunitarios e
institucionales. Este estudio de tres fases se disefié con el objeto de (1) desarrollar
estudios pilotos y asociaciones entre académicos y la comunidad; (2) llevar a
cabo un estudio observacional longitudinal que permita identificar los caminos
que conducen a las disparidades en cuestién, que se informarian en el trabajo de
desarrollo inicial; y (3) presentar un estudio de las intervenciones sustentables para
eliminar estas disparidades, que también se informarian en el estudio observacional.
Al momento de la publicacién, se habia completado la Fase 1, y la Fase 2, también
financiada por el NICHD, se encontraba en curso.

CACHE es una alianza entre el NorthShore Research Institute Section for Child and
Family Health Studies y el Lake County Health Department/Community Health Center
Women’s Health Services. CACHE es un centro de la CCHN en el Condado de Lake,
ubicado al norte de Chicago. Durante la Fase 1, el condado tenia 702 682 residentes,
con una combinacién de individuos de distintas razas, origenes étnicos y niveles
socioeconémicos. Aunque el Condado de Lake tenia una tasa de desempleo baja
entre 2000 y 2005, el 7,1% de los residentes vivian debajo de la linea de pobreza
(Illinois Poverty Summit, 2005).

Métodos: Para este estudio se utilizaron los métodos de investigacion participativa
basada en la comunidad (community-based participatory research; CBPR). Después
de una reunioén inicial, 27 lideres comunitarios se ofrecieron como voluntarios para
integrar un comité consultivo comunitario (community advisory committee; CAC)
due continda participando en todas las decisiones del programa. Se analizaron las
entrevistas con estos lideres y se compartieron los hallazgos con el CAC.

Resultados: El proceso inicial permitié que los miembros de la comunidad llegaran
a un consenso acerca de los problemas a los que se enfrentaban las familias del
Condado de Lake. Los investigadores académicos y la comunidad pudieron elaborar
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una visién para el programa CACHE y redactar una declaracién de objetivos segtin
los términos del CAC. Cuando CACHE pasé de la Fase 1 a la Fase 2, la sustentabilidad
del CAC se empez6 a discutir a través de la adopcion de una politica de puertas
abiertas para los miembros del CAC. Se solicité a cada miembro que llevara a la
proxima reunién a la persona que a su criterio "faltaba en la mesa".

En el &mbito nacional, los consultores comunitarios les informaron a los académicos
que la recoleccion de saliva o muestras de sangre total de los hombres de la
comunidad podria levantar sospechas dado que en esta poblacién existe una larga
historia de desconfianza y dudas acerca de la confidencialidad. En cambio, los
miembros del CAC de CACHE insistieron en que se ofreciera a padres y madres
todas las pruebas de relevancia clinica (con la correspondiente explicacién de los
motivos por los cuales se realizan los andlisis) y que se ofreciera asistencia clinica
y derivacién a especialistas en el caso de hallazgos anormales. CACHE obtuvo
financiamiento adicional de una fundacién para pagar la recoleccién de muestras
bioldgicas de los padres, ademds de un sistema de rastreo clinico y la contratacién
de un trabajador social clinico a tiempo parcial para encargarse de la clasificacién
y las derivaciones a especialistas.

Uno de los retos de la relacion a largo plazo entre los investigadores académicos
y las organizaciones comunitarias es la percepcién de que el equipo académico
tiene una ventaja injusta a la hora de obtener el escaso financiamiento que ofrecen
las fundaciones locales. CACHE intenta superar este desafio ofreciendo asistencia
técnica para preparar las solicitudes de financiamientos que deban presentarse ante
las fundaciones a cualquiera de los integrantes del grupo colectivo.

Comentarios: La opinién general de la comunidad utilizada para incidir sobre
el proceso de investigacién consider6 las necesidades locales y posibilité que el
programa CACHE pasara a ser muy innovador tanto en la recoleccién de muestras
bioldgicas de los padres como en la comunicacién en tiempo real de los hallazgos
de relevancia clinica de la investigacién a los participantes de la investigacion.

Aplicaciones de los principios de vinculacion comunitaria: Las decisiones y las
funciones de toma de decisiones asumidas por los miembros de la comunidad y los
miembros académicos durante la fase inicial de desarrollo de CACHE ejemplifican
muchos de los principios de vinculacién comunitaria. La decisiéon de formar una
alianza con la comunidad mediante la creacién de un CAC se ajusta a los Principios
1 a 5. EI CAC particip6 en el proceso de elaboracion de una declaracion de mision,
y la colaboracién continué durante el transcurso de este programa a largo plazo
(Principio 9). Uno de los aspectos particulares de CACHE es su insistencia en que
los objetivos se ajusten a los objetivos globales de la CCHN adaptandolos al contexto
local. Al incluir la recoleccién de muestras bioldgicas desatendiendo el consejo
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de la CCHN pero atendiendo las necesidades del Condado de Lake, el programa
CACHE da un ejemplo del Principio 6, que enfatiza que todos los aspectos de la
vinculacién comunitaria deben reconocer y respetar la diversidad comunitaria, y del
Principio 8, que alerta que una organizacién de vinculacién debe estar preparada
para ceder el control de las acciones o intervenciones a la comunidad y ser lo
suficientemente flexible como para satisfacer las necesidades cambiantes de la
comunidad. Finalmente, al responder de manera constructiva a las percepciones de
que el equipo académico estaba en ventaja para obtener financiamientos, el programa
CACHE estd usando el Principio 2, que reconoce que el propulsor de la vinculacién
comunitaria, en este caso los investigadores, deben estar bien informados de la
experiencia de la comunidad en los esfuerzos de vinculacién y las percepciones
que tiene la comunidad respecto de quienes inician las actividades de vinculacion.

Referencias

Illinois Poverty Summit. Informe de 2005 sobre la pobreza en Illinois. 2005. Obtenido
el 25 de marzo de 2010 en http://www.heartlandalliance.org/maip.

Shalowitz M, Isacco A, Barquin N, Clark-Kauffman E, Delger P, Nelson D, et dl.
Community-based participatory research: a review of the literature with strategies
for community engagement. Journal of Developmental and Behavioral Pediatrics
2009;30(4):350-361.

Sitios web

www.northshore.org/research/priorities

www.nichd.nih.gov/research/supported/cchn.cfm
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2. HEALTH-E-AME

Antecedentes: La Universidad de Medicina de Carolina del Sur (Medical University of
South Carolina; MUSC) y la iglesia Metodista Episcopal Africana (African Methodist
Episcopal; AME) habian trabajado juntas en diversos proyectos relacionados con la
salud con anterioridad a esta iniciativa. La evaluacion de necesidades realizada en
2002 con una muestra de miembros de la iglesia AME reveld que la actividad fisica
(PA, por sus siglas en inglés) era escasa. El Comité de Planificacion de la AME,
un grupo integrado por miembros, pastores y ancianos presidentes de la iglesia
AME y miembros de instituciones académicas, determinaron que la PA era una
meta importante para reducir las disparidades en salud. La MUSC, la Universidad
de Carolina del Sur y el Comité de Planificacién de la AME luego colaboraron en
una propuesta para los Centros de Control y Prevencién de Enfermedades (CDC).
Las tres organizaciones participaron activamente en la propuesta y en el posterior
proyecto, aunque la iglesia decidié que las dos universidades manejaran los fondos
de los financiamientos.

Métodos: Un enfoque de CBPR utilizando un disefo aleatorio con un grupo control
con intervencién retardada.

La iniciativa religiosa de PA de Health-e-AME fue un proyecto de tres afios que
recibié financiamiento para CBPR de los CDC. Dado que los lideres de la iglesia
AME no aceptaron un disefo aleatorio controlado tradicional, se opt6 por un disefio
aleatorio con grupo control con intervencién retardada.

Resultados: Mds de 800 voluntarios de 303 iglesias participaron en el programa. La
PA no aument? significativamente con el tiempo entre la totalidad de los encuestados.
No obstante, el 67% de los encuestados estaban al tanto del programa, y la difusién
del programa estaba intrinsecamente relacionada con los resultados de la PA y con
el consumo de frutas y verduras. El apoyo pastoral se asocid significativamente
con el aumento de la PA.

Comentarios: La alianza exitosa entre los investigadores y la iglesia AME

continda en la actualidad a través de la iniciativa creada recientemente | g glianza exitosa entre los
FAN (Fe, Actividad y Nutricién). Quienes desean participar en alianzas investigadores y I glesia AME
formadas por organizaciones académicas y religiosas pueden obtener . .
informacién util de Health-e-AME, incluidos los procesos que pueden continda en la actualidad a
utilizar las asociaciones para desarrollar, implementar y evaluar las traves de la iniciativa creada
intervenciones de PA. No son muy comunes las intervenciones de PA  recientemente FAN (Fe, Actividad
due involucran activamente a las organizaciones religiosas en la toma y Nutricic')n).

de decisiones y la implementacién de programas, lo cual hace que este

enfoque y las lecciones aprendidas sean inigualables.
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Aplicaciones de los principios de vinculacién comunitaria: La alianza entre los
investigadores y la iglesia AME refleja el Principio 3, que pide a los organizadores
de la vinculacién comunitaria que establezcan relaciones y trabajen con las
estructuras de liderazgo existentes. La iniciativa se disefié con el objeto de aumentar
la participacion en PA entre los miembros adultos de la comunidad religiosa AME.
Todas las decisiones contaron con la participacion activa y aprobacion de la iglesia
AME. Es asi que el proyecto se articula en torno al Principio 4, que enfatiza que los
responsables de vincular a una comunidad no pueden partir de la idea de que ellos
saben qué es lo mejor para la comunidad. En cambio, las decisiones deben tomarse
conjuntamente, dentro de un marco de autoridad compartida y entendimiento
mutuo. Esta colaboracién grupal también refleja los Principios 1 a 5, ya que crea
relaciones y genera confianza, lo cual permite el control comunitario y el desarrollo
de asociaciones para el cambio. La MUSC, la Universidad de Carolina del Sur y
el Comité de Planificacién de AME han colaborado a lo largo de todo el proyecto,
comenzando desde la postulacion de una propuesta de financiamiento para un
proyecto CBPR solicitada a los CDC. Dado que los socios han trabajado juntos desde
el principio de la propuesta de financiamiento y que todas las decisiones se tomaron
con participacién activa, este programa ejemplifica muchos de los principios de
vinculacién comunitaria.

Referencias

Wilcox S, Laken M, Anderson T, Bopp M, Bryant D, Carter R, et dl. The health-
e-AME faith-based physical activity initiative: description and baseline findings.
Health Promotion Practice 2007;8(1):69-78.

Wilcox S, Laken M, Bopp M, Gethers O, Huang P, McClorin L, et dl. Increasing
physical activity among church members: community-based participatory research.
American Journal of Preventive Medicine 2007;32(2):131-138.
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3. PROYECTO SuGAR

Antecedentes: Entre los afroamericanos que hablan el dialecto gullah existen
tasas altas de diabetes tipo 2 que se caracteriza por la aparicién temprana y las
tasas relativamente altas de complicaciones (Sale et dl., 2009). Los investigadores
se propusieron descubrir la presencia de alelos especificos de la diabetes en esta
comunidad dado que la poblacién gullah tiene una menor presencia de genes no
africanos en su composicién genética que las demds poblaciones de afroamericanos
en los Estados Unidos debido a su aislamiento geogrdfico en la costa y las islas
de Carolina del Sur. Ademds del objetivo cientifico de detectar la genética detras
de la diabetes, el Proyecto SUGAR (Sea Island Genetic African American Family
Registry; Registro Genético Familiar Afroamericano de Sea Island) tenia un segundo
objetivo sumamente importante: brindar servicios de asistencia comunitaria para
promover la educacion para la salud y los exdmenes de deteccién de enfermedades
metabdlicas y cardiovasculares.

Métodos: El proyecto utilizé un enfoque CBPR. Los investigadores organizaron un
comité consultivo ciudadano (CAC) para garantizar que el disefio de la investigaciéon
contemplara los antecedentes culturales y étnicos de la comunidad. El comité
particip6 en todas las fases del estudio de investigacion.

Resultados: Se prestaron los siguientes servicios a la comunidad: ferias de educacién
para la salud, ferias culturales, un "Autobis SUGAR" movil para realizar los examenes
médicos de deteccién y empleos para los miembros de la comunidad contratados
para el proyecto. Los investigadores superaron la meta de inscripciéon propuesta
ya que hubo 615 familias afroamericanas, un total de 1230 personas,
que participaron del estudio de genoma. El éxito de la estrategia de
reclutamiento ayudé a los investigadores a crear un registro de ADN L. . .,
de primera clase que se utilizd para identificar los marcadores de El éxito de la vinculacion

diabetes, incluidos nuevos loci para la diabetes tipo 2 en una poblacién  comunitaria utilizada por el

afroamericana en los cromosomas 14qy 7. Proyecto SUGAR también queda

] - , y S demostrado por el hecho de
Comentarios: El éxito de la vinculacién comunitaria utilizada por el
Proyecto SUGAR también queda demostrado por el hecho de que el CAC que el CAC local creado en
local creado en 1996 sigue funcionando en la actualidad con el doble 1996 sigue funcionando en la
objetivo de establecer un registro familiar de ADN y de desarrollar  getyalidad con el doble objetivo
colaboraciones a largo plazo para promover la salud preventiva. Con el de establecer un reistro
nuevo nombre de Sea Islands Families Project, el CAC local supervisa el g
uso del registro creado a partir del Proyecto SuGAR y se ha ramificado familiar de ADN y de desarrollar
en varios proyectos de vinculacién comunitaria similares tales como  ¢olaboraciones a Iargo plazo para
el Systemic Lupus Erythematosus in Gullah Health (Lupus Eritematoso promover la salud preventiva.
Sistémico en la Salud de la Poblacién Gullah) y el South Carolina Center
of Biomedical Research Excellence for Oral Health (Centro de Excelencia
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en la Investigacion Biomédica para la Salud Oral de Carolina del Sur). El CAC local
respalda los principios de la CBPR y promueve la participacién de la comunidad en el
desarrollo inicial del plan de investigacion. Para ello, se solicita a los investigadores
que se proponen trabajar con la comunidad gullah por primera vez y que estdn
interesados en la investigacion genética basada en la comunidad que presenten su
plan de investigacién a los miembros del consejo antes de iniciar los proyectos de
investigacién. Los investigadores también deben presentar sus hallazgos y todas
las publicaciones al grupo.

Aplicaciones de los principios de vinculacion comunitaria: El Proyecto SuGAR
ilustra los Principios 1 a 6, que exigen a los investigadores plantear con claridad los
objetivos y las metas del esfuerzo de vinculacién, informarse sobre la comunidad y
establecer objetivos a largo plazo basados en la autodeterminacién de la comunidad.
En consonancia con estos principios, esta asociacion utilizé un CAC local para
garantizar que los objetivos de los investigadores coincidieran con los objetivos
de la comunidad. El caracter continuo de la colaboraciéon MUSC-Gullah ilustra el
Principio 9.
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Sitios web

http://academicdepartments.musc.edu/sugar/progress.htm
http://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT00756769

http://academicdepartments.musc.edu/cobre/overview.html
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4. COLABORACION PARA MEJORAR LA SALUD COMUNITARIA (THE
COMMUNITY HEALTH IMPROVEMENT COLLABORATIVE; CHIC):
CREACION DE UNA RED INTEGRADA POR ACADEMICOS Y MIEMBROS
DE LA COMUNIDAD PARA LA INVESTIGACION DE SERVICIOS CLINICOS

Antecedentes: En 1992, los CDC fundaron Healthy African American Families (HAAF)
para estudiar las causas de las altas tasas de nacimientos de nifios con bajo peso
y mortalidad infantil entre la poblacién de afroamericanos en Los Angeles. El
éxito de esta colaboracién propicid la ampliacion del HAAF para investigar otros
problemas de salud, entre ellos, los partos prematuros, las enfermedades mentales,
la diabetes, el asma y la insuficiencia renal, y para estudiar varios
proyectos de salud para la mujer. El componente académico de HAAF
se transformo en una infraestructura de investigacién, el programa de
Colaboracién para Mejorar la Salud Comunitaria (Community Health
o o Improvement Collaborative, CHIC) de Los Angeles. El objetivo del CHIC
propicio la amphamon del HAAF era fomentar las estrategias, asociaciones y recursos compartidos con el
para investigar otros problemas  fin de respaldar la investigacion rigurosa de servicios de salud a través
de la vinculacién comunitaria dentro de Los Angeles que se proponia
de Sa|Ud’ entre e”OS’ 08 partos reducir las disparidades en salud. Los socios de esta colaboracién
prematuros, las enfermedades fueron el RAND Health Program; la Universidad de California, Los
mentales, la diabetes, el asma Angeles (UCLA), la delegacién del Robert Wood Johnson Clinical
y la insuficiencia renal, y para Scholars Program de David Geffen School of Medicine; el UCLA Family
. . Medicine Research Center; tres centros financiados por el NIH (en
estudiar varios proyectos Ide UCLA, RAND y Charles R. Drew University of Medicine and Science);
salud Ppara la mujer. el Departamento de Servicios de Salud del Condado de Los Angeles;
el Distrito Escolar Unificado de Los Angeles; el Greater Los Angeles
Health Care System del Departamento de Asuntos de los Veteranos;
el Community Clinical Association of Los Angeles County; HAAF y

QueensCare Health and Faith Partnership.

El éxito de esta colaboracion

Métodos: Se utiliz6 un enfoque CBPR contemplando los principios de vinculacién
comunitaria para desarrollar un comité conformado por miembros de la comunidad
y académicos para coordinar los esfuerzos de varios programas de capacitacion e
investigacién con base en tres instituciones académicas.

Resultados: El marco conceptual elaborado por CHIC subraya el uso de la vinculacion
comunitaria para integrar las perspectivas de la comunidad y de los académicos y para
desarrollar programas que se centren en las prioridades de salud de las comunidades
y al mismo tiempo desarrollen la capacidad de la alianza. Las prioridades para
desarrollar la infraestructura de investigacion fueron el aumento de la participacién
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publica en la investigacidn, la evaluacién del contexto comunitario, el desarrollo de
tecnologia de informacion de la salud y el inicio de disefios de ensayos practicos.
Los principales retos para responder a estas prioridades fueron (1) la obtencion de
financiamiento para los socios comunitarios; (2) la modificacion de los programas
basados en la evidencia para las comunidades desfavorecidas; (3) el abordaje de
las distintas prioridades de la comunidad; (4) la obtencién de la escala y los datos
necesarios para la evaluacion; (5) la respuesta a las necesidades contrapuestas
de los socios comunitarios y académicos; y (6) la comunicacion eficaz, dado que
existen distintas expectativas entre los socios.

Comentarios: Si se cuenta con un sélido liderazgo y colaboracién basada en los
principios de vinculacién comunitaria, es posible desarrollar una infraestructura que
respalde la vinculacién comunitaria en la investigacion de servicios clinicos a través
de la colaboracién en los distintos centros NIH y la asignacién de responsabilidades
compartidas para el desarrollo de infraestructuras, los marcos conceptuales y los
estudios pilotos.

Aplicaciones de los principios de vinculaciéon comunitaria: Las intervenciones
elaboradas por CHIC se disenaron de tal manera que cumplan con las normas
de eficacia de la investigacion y las normas de validez y sensibilidad cultural de
la comunidad. El proceso de vinculacion mediante el cual primero se forma la
alianza entre los investigadores académicos que convocan y las organizaciones
comunitarias y, luego, todos juntos deciden cudles son las prioridades de salud es
una muestra del Principio 5, y el conocimiento de las necesidades de la comunidad
ejemplifica el Principio 2. La participacién comunitaria demuestra el Principio 3,
y la flexibilidad del convocante para satisfacer las necesidades de la comunidad
ilustra el Principio 8. Después de definir cuatro enfermedades prioritarias (depresion,
violencia, diabetes y obesidad), la CHIC presentd cuatro dreas para el desarrollo
de la capacidad de investigacién que se ajustan a los principios de vinculacién
comunitaria: participacién publica en todas las fases de la investigacidn (Principio
5), comprension de la comunidad y contexto organizativo de las intervenciones de
servicios clinicos (Principios 2 y 3), métodos prdcticos para los ensayos de servicios
clinicos (Principio 8) y adelantos en la tecnologia de informacién de la salud para
la investigacién de servicios clinicos (Principio 7).

Referencias

Jones L, Wells K. Strategies for academic and clinician engagement in community-
participatory partnered research. JAMA 2007;297(4):407-410.
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Sitio web
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5. HEALING OF THE CANOE

Antecedentes: La tribu suquamish es una tribu reconocida federalmente que reside
en la Reserva Indigena de Port Madison en el drea rural Puget Sound del estado
de Washington en EE.UU. De los mds de 800 miembros de la tribu, alrededor de
350 viven en la reserva indigena. El Instituto de Drogadiccién y Alcoholismo de la
Universidad de Washington y la tribu suquamish tienen una alianza que se formé
cuando el director del Programa de Bienestar de la tribu les consulté sobre la
posibilidad de colaborar en la elaboracién de intervenciones de relevancia cultural
sobre la toxicomania en la comunidad. Al mismo tiempo, el Centro Nacional para
la Salud de las Minorias y las Disparidades en la Salud (National Center on Minority
Health and Health Disparities) habia solicitado propuestas de financiamiento de
tres anos para llevar a cabo una CBPR con las comunidades y tratar el tema de las
disparidades en salud. Después de la aprobacién del Consejo Tribal, se presentd
la solicitud del financiamiento y, posteriormente, fue otorgado. Healing of the
Canoe (HOC) se propuso reducir las disparidades en salud de la siguiente manera:
(1) evaluando las necesidades y los recursos de la comunidad; (2) identificando
y asignando prioridad a las disparidades en la salud que mds preocupan a la
comunidad; (3) identificando los puntos fuertes y los recursos que ya existian en
la comunidad y que podrian utilizarse para resolver los problemas; (4) elaborando
intervenciones dirigidas a la comunidad y de relevancia cultural; y (5) realizando
pruebas pilotos de las intervenciones.

Métodos: El proyecto utiliz6 los enfoques de CBPR e investigacién basada en la
tribu, el modelo de Preparacién Comunitaria (Community Readiness) (Pleasted et
dl., 2005), entrevistas con partes interesadas clave y grupos de enfoque de cuatro
poblaciones identificadas por la Cooperativa Cultural Suquamish (Suquamish Cultural
Cooperative; SCC) y los investigadores: Se reclutd a ancianos, jévenes, prestadores
de servicio y otros miembros interesados de la comunidad mediante el uso de
volantes, divulgando la informacién de boca en boca y recomendaciones personales.

Resultados: Las partes interesadas clave y los participantes de los grupos de enfoque
identificaron varios problemas de salud conductual. Los temas que plantearon
mayor preocupacion fueron la prevencion de toxicomanias entre los jévenes y la
necesidad de que los jévenes tengan una identidad tribal y un sentido de pertenencia
ala tribu. Los participantes identificaron tres fortalezas/recursos en su comunidad
due a su criterio eran cruciales para resolver las dreas de mayor preocupacién: los
ancianos de la tribu, los jévenes de la tribu y la cultura y las tradiciones suquamish.

Comentarios: Los hallazgos de la evaluacién realizada a esta comunidad se utilizaron
para elaborar un curriculo basado en la cultura para los jovenes suquamish
denominado “Holding Up Our Youth” que incorporo los valores, las practicas, las
ensefianzas y las historias tradicionales para promover el sentido de identidad
tribal y el sentido de pertenencia a la comunidad. El resultado fue una intervencién
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basada en la metafora del viaje en canoa, que brinda a los jovenes los conocimientos
necesarios para navegar en la vida sin desviarse de su curso por problemas de
alcoholismo y drogadiccién, donde la cultura y la tradicién sirven como ancla y
brijula (Pleasted et dl., 2005; Thomas et dl., 2010).

Aplicaciones de los principios de vinculacion comunitaria: El proyecto HOC, al
solicitar a la comunidad que identifique los principales problemas de salud que
tienen, demuestra el Principio 4, que establece que las comunidades necesitan
ser los "duefios” de los problemas, nombrar a los problemas, identificar dreas de
accion, planificar e implementar estrategias de accién y evaluar los resultados. El
Principio 7, que enfatiza la necesidad de aprovechar la capacidad y los bienes de la
comunidad, también estd presente en este proyecto ya que se buscé identificar las
fortalezas y recursos dentro de la comunidad. Se crearon verdaderas alianzas, tal
como postula el Principio 5, tanto en los niveles macro como micro del proyecto
HOC. Un miembro de la tribu con una maestria en trabajo social es parte del equipo
de investigacion y coinvestigador. Luego de finalizar las entrevistas y los grupos de
enfoque con las partes interesadas, el HOC present6 un informe a la SCC para que
lo revisara, le transmitiera sus comentarios y sugerencias y lo aprobara, todo ello
de conformidad con el Principio 8, que establece que los investigadores principales
deben estar preparados para ceder el control a la comunidad. Finalmente, la base
que se establecié mediante la incorporacion de la tribu suquamish en todos los
aspectos del proyecto HOC permitié una colaboracién continua que perduré en el
tiempo, en sintonia con el Principio 9, que establece la necesidad de un compromiso
a largo plazo de la organizacién de vinculacion.

Referencias

Pleasted BA, Edwards RW, Jumper-Thurman P. Community readiness: a handbook for
successful change. Fort Collins (CO): Tri-Ethnic Center for Prevention Research; 2005.
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6. FORMANDO NUESTRO FUTURO/SHAPING OUR FUTURE

Antecedentes: Formando Nuestro Futuro/Shaping Our Future es un proyecto
de CBPR centrado en la diabetes tipo 2 entre comunidades agricolas latinas que
residen en el sudeste de Idaho. En Idaho y en el resto de los EE.UU., los trabajadores
agricolas hispanos estdn en riesgo de sufrir muchas enfermedades. Este proyecto,
en el cual participd la Universidad Estatal de Idaho, se cred a partir del Proyecto
de Salud Hispana (Hispanic Health Project; HHP), de una encuesta para evaluar
las necesidades realizada entre 1998 y 1999, de una revision de los cuadros de
diabetes en un centro de salud comunitario realizada en 2000 y de un proyecto
etnografico binacional llevado a cabo en 2001. Es interesante destacar que hubo
discrepancias acerca de la magnitud del problema de diabetes entre la clinica de
salud comunitaria y los trabajadores agricolas.

Métodos: El proyecto utilizé enfoques de CBPR que emplearon evaluaciones
de necesidades y métodos cualitativos y cuantitativos. En 2001, para revelar el
verdadero efecto que tenia la diabetes en la comunidad de trabajadores agricolas,
el HHP particip6 de un estudio etnogréfico binacional de las familias que estaban
divididas entre Guanajuato, México y el sudeste de Idaho. Un equipo de investigadores
universitarios, promotores (trabajadores de salud comunitaria) y estudiantes
entrevistaron a familias en Guanajuato y en el sudeste de Idaho.

Resultados: Algunos individuos describieron causas de diabetes que coinciden
con la literatura médica: herencia, mala nutricién y obesidad. No obstante, hubo
otros casos en los que la diabetes se atribuy6 a causas como el miedo, la ira o las
preocupaciones. El andlisis temdtico de las entrevistas demostraron que las ideas
sobre la diabetes estaban emparentadas a ideas de susceptibilidad personal; el hecho
de padecer de diabetes era un estigma que connotaba debilidad. Las personas con
diabetes eran percibidas como personas mas débiles y vulnerables a sufrir un choque
o dano fisico como consecuencia de situaciones que los demds podrian resistir.

Comentarios: En 2004, Formando Nuestro Futuro utilizé los resultados
del proyecto etnografico para crear un didlogo entre los trabajadores
de la salud y la comunidad de trabajadores agricolas. Actualmente, los
promotores visitan a cada una de las familias una o dos veces al afno Actualmente, los promotores
para entrevistarlas y recabar datos sobre los marcadores bioldgicos de . -
la diabetes. Durante los cinco afios que dura el estudio, en cada una de visitan a cada una de las familias
las visitas se presenta una serie de médulos educativos. Estos mddulos una o dos veces al ano para
estdn basados en las preguntas planteadas por los participantes durante  entrevistarlas y recabar datos

la ronda anterior de visitas de promotores. Asi, el componente educativo sobre los marcadores biolégicos
de la intervencion se va desarrollando en forma continua a partir de )

las preguntas y lecciones previas de las familias. El compromiso a de la diabetes.
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largo plazo de utilizar el enfoque de CBPR en estas comunidades agricolas es una
forma efectiva de participar en la investigacién en salud y entablar un didlogo real
y constructivo con los miembros de la comunidad.

Aplicaciones de los principios de vinculacion comunitaria: Para revelar los
problemas de salud ocultos de las familias de trabajadores agricolas hispanos los
investigadores deben aplicar el Principio 2, que subraya la necesidad de informarse
acerca de la cultura, las condiciones econémicas y demds caracteristicas de la
comunidad. El éxito del HHP en el trabajo permanente con la comunidad de
trabajadores agricolas del sudeste de Idaho es prueba del compromiso a largo plazo
con la vinculaciéon comunitaria (Principio 9) y su capacidad para entablar relaciones
y trabajar con los lideres existentes (Principio 3). Por ultimo, el proceso mediante el
cual evolucioné el proyecto Formando Nuestro Futuro y la elaboraciéon de médulos
educativos basados en las preguntas sobre diabetes de una familia en particular
ilustran el Principio 8, que establece que la organizacién de vinculacion debe estar
preparada para ceder el control de las intervenciones y ser lo suficientemente flexible
como para satisfacer las necesidades cambiantes de la comunidad.

Referencias

Cartwright E, Schow D, Herrera S, Lora Y, Mendez M, Mitchell D, et dl. Using
participatory research to build an effective type 2 diabetes intervention: the process
of advocacy among female Hispanic farmworkers and their families in Southeast
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Sitio web
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7. MEJORA DE LA SUPERVISION Y EL INFORME DE DATOS SOBRE CANCER
EN INDIOS AMERICANOS EN WISCONSIN

Antecedentes: En 2002, Spirit of EAGLES, un programa de Red de Poblaciones
Especiales financiado por el Instituto Nacional del Cancer para encargarse del control
integral del cdncer a través de alianzas con comunidades de indios americanos
y sus socios entregaron una carta de intencién en respuesta a la invitacién girada
por el Consejo Intertribal de Great Lakes (Great Lakes Inter-Tribial Council). Luego
de que la Asociacién de Directores de Salud Tribal de Wisconsin (Wisconsin Tribal
Health Directors’ Association) evaluara la carta, Spirit of EAGLES y sus socios
fueron invitados a preparar una propuesta completa que seria presentada como
parte integral de la propuesta general que Great Lakes Native American Research
Center for Health presentaria a los NIH y al Servicio de Salud Indigena (Indian
Health Service) para solicitar un financiamiento. Después de pasar por una revision
cientifica, este estudio de investigacién para la vigilancia epidemiolégica del cdncer
fue financiado y llevado a cabo a través de un subcontrato con Spirit of EAGLES.

Inicialmente, el personal del proyecto destinaba gran parte de su tiempo a viajar y
reunirse con el director y el personal de cada tribu de indios americanos y de la clinica
de salud urbana del estado. Ocho de las 11 tribus de Wisconsin y un centro de salud
urbano aceptaron participar en el proyecto. Estos nueve socios decidieron que Spirit of
EAGLES y el personal académico del Centro Integral para el Cancer Paul B. Carbone
de la Universidad de Wisconsin en Madison debian estar al frente de la coordinacién
de este gran proyecto compuesto por varios sitios. Los centros médicos aceptaron
participar en cada una de las etapas del estudio de investigacién y hacer una auditoria
de los casos de cdncer que figuran en sus registros. Se otorgaron fondos a cada uno
de los centros médicos participantes para compensar las demandas de tiempo de
su personal. Todos los socios aceptaron un conjunto de preguntas centrales que se
responderian mediante los datos extraidos de las historias clinicas, pero los centros
médicos podian incluir preguntas especificas adicionales para su comunidad.

Métodos: El proyecto se dividié en dos etapas: (1) una etapa dirigida especificamente
a la comunidad que tenia por objeto entregar a cada centro médico indoamericano
que participaba en el programa un perfil retrospectivo de la cantidad de casos de
cédncer, y (2) una etapa que abarcaba todo el estado, en la cual se cotejaban todos
los casos identificados por los centros médicos individuales con el registro de cdncer
del estado y se elaboraba un informe.

El personal del proyecto le ensefi¢ al personal de los centros médicos indoamericanos
cémo extraer datos. Una vez extraidos los datos, se analizaron en el Great Lakes
Tribal Epidemiology Center. Spirit of EAGLES y el personal del centro prepararon un
informe preliminar individual para cada comunidad donde se detallaban los casos de
cancer. Los directores y el personal clinico de los centros indoamericanos y el personal
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del proyecto se reunieron para debatir e interpretar los hallazgos. Finalmente,
se presentd a cada centro médico el informe especifico que le correspondia. Los
datos se presentaron a las juntas de salud o a los comités de gobierno tribal segin
lo solicitado.

Durante la segunda etapa, el personal del Wisconsin Cancer Reporting System (Sistema
de Informes de Casos de Cdncer de Wisconsin) cotejo los casos de cancer con los
casos incluidos en el registro estatal y entregd una base de datos anénimos al personal
del centro de epidemiologia tribal, que se dedicé a analizar el conjunto de datos. Al
momento de la publicacidn, se habia elaborado un informe preliminar del conjunto
de datos y los cotejos realizados que fue presentado para su revisién y discusién
en una reunion de la Wisconsin Tribal Health Directors’ Association. El informe
final completo debia difundirse a cada una de las comunidades participantes; cada
comunidad recibiria un informe de los cotejos entre los casos de cdncer detectados
por sus centros médicos y los identificados por el Wisconsin Cancer Reporting System.

Resultados: Para evaluar la cantidad de casos locales de cdncer en las comunidades

de indios americanos en Wisconsin y mejorar la precision de los datos que tenia

el estado sobre los casos de cancer en la poblacién de indios americanos fue

necesario crear alianzas en varios sitios. Los lideres de los proyectos aprovecharon
y utilizaron los antecedentes, los conocimientos y la experiencia de
las instituciones con las cuales se asociaron.

Este proyecto demuestr
St proyecto demuestra que Comentarios: Este proyecto demuestra que la CBPR puede aplicarse

la CBPR puede aphcarse con con éxito en un proyecto complejo entre varios sitios si existen diversos
exito en un proyecto complejo  socios. El enfoque desarrollado reflejé el tiempo, la disponibilidad
entre varios sitios si existen y los conocimientos de todos los socios; fue aceptado por todos los
. . involucrados y no representd una carga excesiva para ninguno de los
diversos socios. individuos o grupos. El éxito del proyecto se mide no sélo en términos
de mejorar la precisiéon de los datos sobre los casos de cdncer en
indios americanos en Wisconsin sino también por las relaciones mas
estrechas que se establecieron y que aun persisten. Al momento de la publicacién,
se estaba llevando a cabo una evaluacion independiente del proyecto, y habia
nuevas colaboraciones en marcha.

Aplicaciones de los principios de vinculacién comunitaria: Este proyecto, un
esfuerzo de CBPR entre distintos socios, cumple con el Principio 3, que exige a los
organizadores de esfuerzos de vinculacién comunitaria que entablen relaciones con
las estructuras existentes y que trabajen con ellas. El trabajo en varios sitios a través
de diversas organizaciones dentro de una comunidad permitié a los organizadores
formar verdaderas alianzas, tal como se enfatiza en el Principio 5. Al utilizar
una CBPR, el proyecto reconoce el Principio 2, que destaca la importancia de que
quienes inician las actividades de vinculaciéon entiendan las percepciones de la
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comunidad. Esto es fundamental ya que existen antecedentes de casos de racismo
sufridos por las comunidades de indios americanos y de maltrato a algunos indios
americanos por parte de investigadores, lo cual fomentd la desconfianza hacia los
investigadores. Los investigadores también superaron la desconfianza poniendo
mayor énfasis en como fortalecer la confianza entre los socios. Un ejemplo fue
la devolucién por parte de los investigadores de los datos crudos a los directores
de salud y al personal de los centros médicos para que ellos los interpretaran;
esto permitié que el personal clinico expresara su propias percepciones sobre los
datos y que se elaboraran algunas intervenciones sobre cdncer especificas para
la comunidad a partir de sus observaciones. Por otro lado, al compartir los datos
con los distintos centros médicos, el proyecto reflejo la diversidad de los centros
médicos, tal como se destaca en el Principio 6. Finalmente, a través de su alianza
de cuatro afios y la posibilidad de que se emprendan mads proyectos en el futuro,
este programa ejemplifica el Principio 9, que establece que el compromiso a largo
plazo es necesario para que la vinculacidon comunitaria sea exitosa.

Referencias
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8. LA COMUNIDAD AYUDANDO A LOS NINOS A DERROTAR LA OBESIDAD/
CHILDREN AND NEIGHBORS DEFEAT OBESITY (CAN DO HOUSTON)

Antecedentes: Cuando la revista Men’s Fitness bautiz6 a Houston como la "Ciudad mads
Gorda de los Estados Unidos” en 2005, la Alcaldia cre6 el Consejo del Alcalde para
el Bienestar (Mayor’s Wellness Council; MWC) con el objeto de alentar y motivar a los
residentes de Houston a comer mds sano y realizar actividad fisica regularmente.
Al ano siguiente, el MWC cre6 la Asociacion para el Bienestar de Houston (Houston
Wellness Association; HWA), una asociacion sin fines de lucro dedicada a lograr
que las empresas y la industria del bienestar se comprometieran a trabajar para
mejorar el bienestar de todos los resistentes de Houston. Gracias a la creacién de
redes informales formadas por miembros de la HWA y del MWC, comenzé a crecer
el interés y la motivacién, y un amplio grupo de partes interesadas, entre ellos,
servicios de la ciudad, expertos en disparidades en la salud y obesidad infantil,
pediatras, universidades y programas comunitarios, comenzd a trabajar en forma
articulada para combatir la obesidad infantil. A partir de esta colaboracion, se formd
CAN DO Houston (Children And Neighbors Defeat Obesity; la Comunidad Ayudando
a los Nifios a Derrotar la Obesidad), un programa integral para la prevencion de la
obesidad infantil basado en la comunidad.

Métodos: Las partes interesadas de CAN DO Houston eligieron los barrios de
Sunnyside y Magnolia Park de la ciudad como sitios pilotos del programa. Luego,
seleccionaron una escuela primaria y un parque dentro de cada barrio que servirian
como puntos de referencia (anclaje) del programa. Una vez definida la ubicacidn,
las partes interesadas investigaron los programas disponibles en el drea de Houston
para tratar la obesidad infantil. Publicaron una base de datos con mds de 60
programas en Internet para que los participantes pudieran familiarizarse con ellos
y utilizarlos. Posteriormente, se realizaron entrevistas con informantes clave, entre
ellos los directores de escuela, los administradores de parques, los maestros de
educacion fisica, el personal de la Autoridad Metropolitana de Transito (Metropolitan
Transit Authority) del Condado de Harris y policias, para definir las prioridades de
las necesidades de cada comunidad. Asimismo, CAN DO Houston realizd varios
grupos focales con los padres de Sunnyside y Magnolia Park. Se solicité a los
entrevistados y a los miembros de los grupos focales que describieran las fortalezas
y los obstaculos presentes en sus comunidades para realizar actividades fisicas,
acceder a una buena nutricién y desarrollar mentes sanas. También se les solicitd
que identificaran posibles iniciativas y les asignaran prioridades.

Resultados: Los hallazgos mostraron las fortalezas particulares de cada comunidad
asi como los retos especificos que podrian tratarse a través de las iniciativas del
programa. Por ejemplo, en Magnolia Park, los participantes indicaron que los nifios
tenfan un buen acceso a recursos para comer sano, y en Sunnyside los participantes
manifestaron que los nifios realizan actividades entre moderadas y vigorosas que
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superan los 60 minutos diarios recomendados. El principal obstdculo detectado
en Magnolia Park fue la falta de actividad fisica, mientras que en Sunnyside, fue
la falta de educacion sobre nutricién para nifios y padres. Con esta informacion, el
programa CAN DO Houston pudo adaptar las intervenciones seguin las necesidades
de cada comunidad.

Las entrevistas y los grupos focales realizados en Magnolia Park revelaron un

problema de logistica y seguridad responsable del desaprovechamiento del programa

extracurricular gratuito en el parque de la ciudad. El parque estaba

a sélo 0,4 millas (650 metros) de la escuela primaria, pero la mayoria

de los padres no permitia que sus hijos caminaran hasta el parque Debido al éxito del programa
dadq que debian cruzar una calle de cuatro carriles muy transitada y piloto, el distrito escolar

un riachuelo. Para resolver el problema del acceso seguro al parque, o
CAN DO Houston se asocié con el personal de recreacién del parque y acordo brindar transporte de
se dispuso que realizaran un programa extracurricular en la escuela  gutobus entre la escuela y el
dos veces por semana. El personal del parque dirigié las actividades parque durante el afio escolar
y CAN DO Houston aporté voluntarios para que ayudaran al personal

del parque y supervisaran a los estudiantes. Mds de 80 estudiantes 2009-2010.
se anotaron en el programa. Debido al éxito del programa piloto, el
distrito escolar acordo brindar transporte de autobus entre la escuela
y el parque durante el afio escolar 2009-2010.

En Sunnyside, CAN DO Houston coordiné un seminario mensual sobre bienestar
para educar a los padres sobre buenos hdbitos de educacién y varios temas de
bienestar. Ademds, ofreci6 recorridos por tiendas de alimentos con el objeto de
ensenarles a comprar alimentos sanos dentro de sus presupuestos. Se celebré un
carnaval de nutricién durante el programa extracurricular del parque, y el proyecto
le suministro al parque los insumos necesarios para que se incorporara la educacion
sobre nutricién al programa.

Comentarios: La iniciativa piloto de CAN DO Houston formé un exitoso consorcio
de gente y organizaciones interesadas en tratar la obesidad infantil que sigue
acercando a los barrios de Houston los recursos disponibles para enfrentar los
particulares desafios presentes en estas comunidades. CAN DO demuestra que es
posible implementar una iniciativa exitosa para la prevencién de la obesidad infantil
a través del uso de recursos, incluso con financiamiento escaso.

Aplicaciones de los principios de vinculacion comunitaria: Participaron mds
de 70 organizaciones en el desarrollo del programa piloto CAN DO Houston, y se
generd una amplia colaboracién entre miembros de la comunidad, instituciones,
organizaciones y el gobierno local. Reunir a tantos grupos distintos refleja el
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Principio 2, que solicita a los organizadores de la vinculacién comunitaria que
entablen relaciones con las estructuras de liderazgo existentes y que trabajen con
ellas. Los implementadores de CAN DO Houston coordinaron varias actividades
destinadas a promover la vida sana, incluidos los programas extracurriculares,
los recorridos por las tiendas de alimentos, los seminarios sobre bienestar, las
clases de cocina y los clubes de bienestar de los empleados, todo ello basado en los
comentarios y las prioridades de los miembros de las comunidades. Al implementar
las iniciativas escogidas por la comunidad a través de los recursos y organizaciones
comunitarias existentes, CAN DO Houston brinda oportunidades para que los socios
estén al frente, que cumple con el Principio 4 que enfatiza que ninguna entidad
externa deberia suponer que puede conferir a una comunidad el poder de actuar en
interés propio. Por ultimo, involucrar y escuchar a las comunidades y permitirles
asignar prioridades a las iniciativas del programa cumple con el Principio 8, que
aconseja a la organizacién de vinculacidn estar preparada para ceder el control de
las acciones a la comunidad.

Referencias
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9. LA RED DE INVESTIGACION BASADA EN LA PRACTICA ODONTOLOGICA

Antecedentes: Las redes de investigaciones basadas en la préctica clinica (Practice-
based research networks; PBRN) son consorcios de consultorios dedicados a mejorar la
prdctica clinica. La Red de Investigacién basada en la Practica Odontoldgica (Dental
Practice-Based Research Network; DPBRN), que opera internacionalmente desde 2005,
es un esfuerzo de colaboracion entre Kaiser Permanente Northwest/Permanente
Dental Associates de Portland, Oregon; Health Partners of Minneapolis, Minnesota;
University of Alabama en Birmingham; University of Copenhagen; Alabama Dental
Practice Research Network; y médicos clinicos y pacientes de Oregon, Washington,
Minnesota, Florida, Alabama, Georgia, Mississippi, Noruega, Suecia y Dinamarca.

Métodos: El primer paso de la DPBRN fue recibir los comentarios de los pacientes
durante las pruebas pilotos de ciertos estudios. Luego, pasé a realizar un estudio
donde se incluian formalmente las percepciones de los pacientes y, por ultimo,
elaboré planes para una junta comunitaria asesora. Ademas, los representantes de
los pacientes participan en un comité consultivo que es dirigido por el principal
financiador de las actividades de la DPBRN, el Instituto Nacional de Investigacién
Odontoldgica y Craneofacial (National Institute of Dental and Craniofacial Research).

Resultados: A medida que las distintas partes se familiarizaron con las prioridades
de los demas, lograron identificar puntos en comun y llevar a cabo colaboraciones
exitosas. La DPBRN brindd un contexto en el cual los investigadores y clinicos
comunitarios colaboran por igual, y conforme al principio bdsico de la CBPR,
también involucra a los pacientes. Los investigadores-proveedores de salud de la
DPBRN y sus pacientes han realizado aportes a la investigacion en cada una de las
etapas del desarrollo, y esto ayudé a mejorar los disefos de los estudios y adaptar
los protocolos a la préctica clinica diaria. Al momento de la publicacién, habia 19
estudios que estaban finalizados o en curso. Entre los estudios, existe una gran
diversidad de temas, participantes y disenos.

Comentarios: Los médicos y pacientes provenientes de distintos dmbitos dentro de
la DPBRN se asocian con cientificos clinicos académicos para mejorar la prdctica
clinica diaria y satisfacer las necesidades de los médicos clinicos y de sus pacientes.
Las PBRN pueden mejorar la practica clinica participando en estudios que sean de
interés para los médicos clinicos y sus pacientes y poniendo en practica los hallazgos
de estos estudios. Estos estudios contaron con gran aceptacion entre los pacientes.
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Aplicaciones de los principios de vinculacion comunitaria: La DPBRN es un ejemplo
de varios principios de vinculacién comunitaria. Por ejemplo, los proveedores de
salud de la comunidad se retinen con académicos para desarrollar y responder
interrogantes relevantes de la investigacion que pueden afectar la practica clinica
diaria. Al involucrar a los odontélogos de consultorios privados, la red puede llegar
hasta el lugar de atencién odontoldgica para grupos concentrados de pacientes y
realizar una investigacion que abarca la diversidad geogréfica, cultural, social y
rural/urbana de distintas poblaciones de pacientes. Esta capacidad de conectarse
con distintos grupos coincide con la diversidad requerida por el Principio 6. Los
investigadores se asocian con la DPBRN vy esto permite que los profesionales
médicos de la comunidad, que tradicionalmente no estdn en las instituciones
académicas, participen en todas las etapas de la investigaciéon (Principio 5). Esto
no solo permite cerrar la brecha entre las practicas académicas y comunitarias sino
también empoderar a los odontélogos para plantear las preguntas de la investigacion
y participar en la biisqueda de soluciones. Esto ilustra el Principio 4, que recuerda
a los investigadores que ninguna entidad externa puede conferir a una comunidad
el poder de actuar en interés propio.

Referencias
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10. ESTUDIO PILOTO PARALA EDUCACION Y PREVENCION DE LA DIABETES
CON INTERVENCION SOBRE EL ESTILO DE VIDA OFRECIDO EN YMCA
(DIABETES EDUCATION & PREVENTION WITH A LIFESTYLE INTERVENTION
OFFERED AT THE YMCA; DEPLQY)

Antecedentes: Con su excepcional llegada a las distintas comunidades de los Estados
Unidos y su larga trayectoria implementando programas exitosos para la promocion
de la salud, el YMCA es un socio comunitario capaz. A lo largo de cuatro afos, el
YMCA del drea metropolitana de Indiandpolis participé junto a investigadores de
la Facultad de Medicina de la Universidad de Indiana (Indiana University School of
Medicine; ITUSM) para disefiar, implementar y evaluar una adaptacién grupal de
la intervencién sobre el estilo de vida del exitoso Programa de Prevencién de la
Diabetes (Diabetes Prevention Program; DPP). El proyecto DEPLOY se llevé a cabo
para probar las hipétesis de que se podia entrenar a los instructores de bienestar
de YMCA para implementar una intervencidn grupal sobre el estilo de vida siendo
fiel al modelo del DPP y de que los adultos con alto riesgo de padecer diabetes que
recibian esta intervencién podrian lograr cambios en el peso corporal comparables
con los cambios logrados en el DPP.

Métodos: DEPLOY, un ensayo piloto de grupo aleatorizado y datos apareados de
eficacia comparativa que abarcé a dos centros YMCA del drea metropolitana de
Indiandpolis, comparé la aplicacién de una intervencion sobre el estilo de vida a
través del DPP grupal por parte de YMCA con un breve asesoramiento inicamente
(control). E1 YMCA, que ya estaba involucrado desde antes de elaborarse la propuesta
para el financiamiento de investigacién, colaboré con los investigadores de la IUSM
durante todo el estudio. Participaron en la investigacién adultos que asistieron
a las jornadas de exdmenes de riesgo de padecer diabetes en alguno de los dos
centros semiurbanos de YMCA y tenian un IMC (kg/m?) mayor de 24, dos factores
de diabetes 0 mas y una concentracion de glucosa en sangre capilar aleatoria de
110-199 mg/dL. Se utilizé una regresién multivariante para comparar
las diferencias entre los grupos en los cambios observados en el peso , .
corporal, presion arterial, hemoglobina Alc (hemoglobina glicosilada), DGSDUGS de seis meses, entre
colesterol total y colesterol HDL (lipoproteina de alta densidad) despu¢s 108 92 participantes, el peso

de seis y 12 meses. corporal disminuyo el 6,0% en
los pacientes de intervencion y el

Resultados: Después de seis meses, entre los 92 participantes, el peso
2,0% en los de control.

corporal disminuyé el 6,0% en los pacientes de intervencién y el
2,0% en los de control. Los participantes de la intervenciéon también
registraron mayores cambios en el colesterol total. Estas diferencias significativas
se mantuvieron durante 12 meses, y los ajustes debidos a las diferencias en razay
sexo no alteraron los hallazgos.
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Comentarios: Con mdas de 2500 centros en todo el mundo, el YMCA es un vehiculo
prometedor para la difusidn a gran escala de un modelo de bajo costo para prevenir
la diabetes a través de cambios en el estilo de vida.

Aplicaciones de los principios de vinculacién comunitaria: Para acercarles
actividades que promuevan la salud a los miembros de una comunidad es necesario
movilizar los bienes existentes de la comunidad, tanto la gente como los recursos
institucionales, tal como se describe en el Principio 7. En sintonia con los Principios
3,4,5vy 7 el YMCA estaba involucrado desde antes de la elaboracién de la propuesta
para el financiamiento de la investigacién y colaboré en el disefio del estudio, el
enfoque para el reclutamiento, la aplicacion de la intervencién, el desarrollo de
medidas, la interpretaciéon de resultados y la difusién de los hallazgos. DEPLOY
muestra cémo los programas intensivos disefiados para producir un cambio en los
estilos de vida pueden ser mds sustentables cuando los centros de atenciéon médica
vinculan a instituciones sociales ya establecidas como el YMCA.

Referencias
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11. PROYECTO DULCE

Antecedentes: Se ha demostrado que los programas para el tratamiento de la diabetes
mejoran los resultados de la salud y, por lo tanto, es necesario transformarlos
y adaptarlos para cubrir las necesidades de las minorias y de las poblaciones
sin acceso a una atencién médica adecuada y sin seguro médico. En 1997, una
coalicién de organizaciones de atencién médica y organizaciones comunitarias
del Condado de San Diego desarroll6 el proyecto Dulce para probar la eficacia del
enfoque comunitario que contempla los aspectos culturales en el cual se ofrecian
la administracion de casos clinicos por parte de enfermeras y educacion de pares
para mejorar el tratamiento de la diabetes y evaluar el estado de salud de una
comunidad desfavorecida primordialmente latina del Sur de California. Los socios
de este proyecto fueron el programa San Diego Medically Indigent Adult y el San
Diego County Medical Services.

Métodos: Los objetivos del proyecto son cumplir con los estdndares de atencién
médica de la Asociacién Estadounidense de Diabetes (American Diabetes Association)
y lograr mejoras en los pardmetros HbAlc (hemoglobina glicosilada), presién
arterial y lipidos. Un equipo bilingiie, compuesto por una enfermera diplomada/
educador certificado sobre diabetes, un auxiliar médico y un dietista, recorre las
clinicas comunitarias para ver pacientes hasta ocho veces por afio, luego ingresa
los datos especificos de cada paciente a un registro en la computadora y se generan
informes trimestrales para determinar cémo debe continuar la atencién. Ademds de
asistir a las consultas clinicas personales con el equipo de Dulce, se recomienda a
los pacientes participar en las sesiones educativas semanales ofrecidas por pares.

En cada clinica, se identifican "lideres naturales” de entre la poblacién de pacientes
con diabetes y se los capacita para educar a sus pares o ser promotores. La
capacitacién consiste en un programa de tutoria basado en las habilidades de
cuatro meses de duracién, que una vez finalizado habilita al promotor a brindar
instruccién junto a un educador experimentado.

Los instructores siguen un curriculo detallado para dictar las sesiones semanales
en la lengua materna de los pacientes. Las clases se dictan en forma colaborativa,
inclusive se realizan sesiones interactivas en las cuales los pacientes hablan sobre
sus experiencias y creencias personales. Se pone especial énfasis en superar los
factores culturales, como el temor a utilizar insulina, que no son compatibles con
la autoadministracién.

Resultados: El primer grupo del proyecto Dulce mostré una importante mejora en el
HbAlc, colesterol total y colesterol LDL (lipoproteina de baja densidad) comparado
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con la revision de fichas médicas de pacientes con factores demogréficos

similares de las mismas clinicas y durante el mismo periodo de tiempo.

El éxito del programa inicial Los participantes entendieron que era posible tener un control sobre la
propicié |a creacion de derivados ~ propia salud y que el contacto con los prestadores de servicios médicos
modificados para atender lag €@ importante para seguir mejorando la salud. El éxito del programa

. ) inicial propicio la creacién de derivados modificados para atender las
necesidades relacionadas con necesidades relacionadas con la diabetes de afroamericanos, filipinos
la diabetes de afroamericanos, y vietnamitas. En 2008, el proyecto Dulce incorporé el programa de
ﬂ”piﬂOS y vietnamitas. gestion de la atenciéon IMPACT (Improving Mood-Promoting Access to
Collaborative Treatment) para tratar el problema de depresion entre los

pacientes de tres clinicas comunitarias que atendian a una poblacién

predominantemente hispanoparlante de bajos recursos. Hasta el 33% de los

pacientes presentaba sintomas de depresién profunda al ingresar al programa, y la

intervencion produjo una reduccién significativa de los indicadores de depresién.

Comentarios: La capacidad para adaptar el proyecto Dulce a las nuevas comunidades
y los nuevos componentes muestra su potencial para actuar como vehiculo para
brindar atencién a las poblaciones de menores recursos.

Aplicaciones de los principios de vinculaciéon comunitaria: Se ha demostrado
que el proyecto Dulce ayuda a los pacientes a superar las barreras culturales para
acceder a la atenciéon médica que pueden hacer que el paciente no siga debidamente
los consejos médicos. Una de las claves del programa es identificar y capacitar a los
individuos de la comunidad para que puedan dirigir el componente de educacién
interactiva de la intervencion. Al facilitar la transformacion de los pacientes a
educadores de pares, el proyecto Dulce moviliza los bienes que ya existen en la
comunidad y articula el Principio 7, que remarca la necesidad de desarrollo de
capacidades para lograr los objetivos de salud de la comunidad. La creacién de un
grupo de educacion entre pares acompafado por un equipo de enfermeros bilingiies/
multiculturales es un ejemplo de la verdadera alianza prevista en el Principio 5, y
es un modelo de vinculacién comunitaria que puede modificarse adecuadamente
para reflejar la diversidad cultural, tal como se subraya en el Principio 6. Luego
del éxito inicial dentro de la comunidad latina, el proyecto Dulce pudo adaptar
su curriculo y enfoque de educacién grupal para atender las necesidades de otras
comunidades. Al momento de la publicacién, contaba con programas en ocho
idiomas. Estas adaptaciones responden a la diversidad del Condado de San Diego
y coinciden con el Principio 9, que establece que es necesario un compromiso a
largo plazo para mejorar los resultados de salud de la comunidad.
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12. FACTORES DETERMINANTES DEL CEPILLADO DE DIENTES EN NINOS:
EFECTOS DE LA ENSENANZA TEMPRANA DEL CEPILLADO

Antecedentes: El papel que juegan las creencias, las normas y la autoeficacia
percibida en el terreno de la salud no se ha explorado en toda su magnitud en los
estudios de comportamiento para el cepillado de dientes. Los padres rurales con
ingresos limitados suelen ser mds jovenes y estar geograficamente mads aislados que
los padres urbanos. Esto hace que estos padres rurales no sepan a quién recurrir
para consultar sobre la salud bucal o para obtener servicios de salud bucal. Es
mads, aunque los padres conozcan y tengan acceso a los recursos para sus hijos,
es posible que no los usen y prefieran "resolverlo” ellos mismos o con la ayuda de
algtn familiar. Los datos de utilizacién muestran que, en general, los nifios rurales
son menos propensos que los nifios que viven en otras areas a utilizar servicios
odontolégicos globales y que los padres rurales son mds propensos a decir que el
motivo de la dltima consulta odontolégica fue que habia algo que "molestaba o
lastimaba" a sus hijos.

Métodos: Los investigadores de la Universidad de Washington incluyeron a los
padres y a los profesionales de la salud de la comunidad en cada una de las etapas
del disefo del estudio y de la recoleccidn de datos. Se entrevistd a los padres como
informantes expertos para esclarecer una serie de puntos de vista sobre el valor
y lo facil que es cepillar los dientes de los niflos pequenos. Los protocolos del
estudio y la gufa para la entrevista fueron revisados, modificados y aprobados por
una comité directivo integrado por siete residentes de la comunidad, entre ellos,
cinco profesionales en salud o educacién de la primera infancia y dos madres
de bajos recursos con hijos pequefos. Las entrevistas fueron realizadas por tres
residentes de la comunidad que recibieron remuneracién y fueron entrenados por
los investigadores del estudio.

Resultados: Poco menos de dos tercios (26 de 41) de los padres que informaron
a qué edad comenzaron a cepillarles los dientes a sus hijos manifestaron haber
comenzado antes del primer afio. No surgié ninguna explicacién que sirviera como
motivo principal por el cual se comenzé con el cepillado. El motivo mds comuin
fue un indicio externo, como la aparicién del primer diente del nifio. Otros motivos
comunes reflejaron las creencias sobre salud, seguidos por expectativas normativas,
incluidos los consejos de los educadores de la primera infancia, los profesionales
de la salud o los padres.

Casi todos los padres (91%) consideraron que la recomendacion de cepillarles
los dientes a los nifios dos veces al dia era realista. No obstante, apenas un poco
mds de la mitad (55%) admitié cumplir con esta meta. Los padres que cumplian
con la pauta del cepillado dos veces al dia estaban mejor preparados para hablar
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con precisién sobre los acontecimientos importantes del desarrollo infantil, las
necesidades de salud bucal de los nifios y las habilidades especificas necesarias
para lograr la cooperacion del nifio que aquellos que no cumplian con la pauta. La
barrera mds comun para el cepillado, citada por el 89% de todos los padres, fue la
falta de tiempo y la falta de cooperacion por parte del nifo.

En resumen, el estudio encontré que los factores determinantes para que los padres
cepillen los dientes de sus hijos varian. Por lo tanto, los nifios rurales se beneficiarian
con una simple intervencién mediante la cual se aliente a sus padres a crear el habito
de cepillarse los dientes periédicamente desde una edad temprana. La orientacion
brindada a los padres acerca de la salud bucal de sus hijos deberia contemplar las
distintas formas en que se pueden superar los desafios identificados en el estudio.

Comentarios: Dado que los padres participaron en las juntas asesoras como
informantes expertos en el cepillado de dientes y también fueron disefiadores
del estudio, recolectores de datos y participantes del estudio, se generaron
conocimientos nuevos.

Aplicaciones de los principios de vinculacion comunitaria: El Principio 6 enfatiza
que todos los aspectos de la vinculacién comunitaria deben reconocer y respetar
la diversidad comunitaria; este proyecto de investigacién demuestra este principio
reconociendo que los factores determinantes del cepillado de dientes de cada
nino varian. Al acercarse a la comunidad y conocer sus normas y valores, los
investigadores también cumplieron con el Principio 2.

Referencias

Huebner CE, Riedy CA. Behavioral determinants of brushing young children’s
teeth: implications for anticipatory guidance. Pediatric Dentistry 2010;32(1):48-55.

CONCLUSION

En este capitulo se presentaron ejemplos de proyectos exitosos de vinculacién
comunitaria llevados a cabo en diversas comunidades, incluidos centros de salud
académicos, organizaciones comunitarias, iglesias y el sector de la salud publica.
Aqui se presentaron sélo 12 proyectos, pero la literatura ofrece muchos ejemplos
mds. No obstante, poco se ha escrito sobre las capacidades organizacionales
necesarias para el éxito de estos esfuerzos. El capitulo que sigue explica los apoyos
organizativos necesarios para una vinculacién comunitaria eficaz.

89






q \ ! \ - !

Manejo del apoyo organizativo para
la vinculacion comunitaria






Capitulo 4
Manejo del apoyo organizativo para la
vinculacion comunitaria

Michael Hatcher, DrPH, David Warner, MD, Mark Hornbrook, MD

INTRODUCCION

Mucho se ha investigado y escrito sobre los procesos de colaboracién que brindan
apoyo a la vinculacién comunitaria, pero la literatura no ofrece una revisiéon
sistemdtica que explique cémo brindan las organizaciones exitosas el apoyo
estructural necesario para planear, iniciar, evaluar y mantener los procesos de
colaboracién que generan acciones comunitarias colectivas. Butterfoss (2007)
postula que una organizacién de convocatoria “debe tener la suficiente capacidad
organizativa, compromiso, liderazgo y visién para construir una coalicién efectiva”
(pdg. 254). Sin embargo, hay poca investigacion sobre estas caracteristicas.

Este capitulo presenta una revisién de los marcos de referencia que permitirdn a las
organizaciones determinar la capacidad que necesitan para respaldar la vinculacién
comunitaria. Incluye un conjunto de propuestas comprobables sobre las capacidades
requeridas. Los marcos de referencia se desarrollaron agrupando las capacidades
estructurales necesarias para un emprendimiento particular, tal como lo definen
Handler et dl. (2001), con los requisitos previos necesarios para una vinculacién
comunitaria efectiva identificados mediante: (1) los nueve principios de vinculacién
comunitaria (Capitulo 2), (2) la teoria sobre la accién de las coaliciones comunitarias
(CCAT; Butterfoss et dl., 2009) y (3) el marco de referencia del desarrollo de grupos
de interés (Hatcher et dl., 2001; Hatcher et dl., 2008; Nicola et dl., 2000).
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LOS MARCOS DE REFERENCIA

Principios de vinculacion comunitaria

Este documento, al igual que la primera edicién de Principios de vinculacion
comunitaria (Principles of Community Engagement), ofrece nueve principios rectores
que deben aplicar las organizaciones cuando trabajan con socios comunitarios.
Estos principios brindan a los lideres organizacionales un marco de referencia para
dar forma a su propia cultura, planificar la vinculacién, llevar a cabo programas
de asistencia e interactuar con las comunidades. Sin embargo, estos principios por
si solos no ofrecen un modelo de vinculacién ni un proceso para su aplicacion.
Si bien es cierto que estos principios son compatibles con procesos existentes de
movilizacién comunitaria, como los descritos por la National Association of County
and City Health Officials (Asociaciéon Nacional de Funcionarios de la Salud del
Condado y la Ciudad) en Mobilizing for Action through Partnership and Planning
(2011), la compatibilidad sola no es suficiente. Hasta el momento, no hay una
directiva clara sobre cémo apoyar de manera organizativa u operativa la aplicacién
de estos nueve principios o el conjunto de modelos de movilizacién comunitaria.

Teoria sobre la accion de las coaliciones comunitarias

Tal como se menciona en el Capitulo 1, Butterfoss et dl. (2009) formularon la teoria
sobre la accién de las coaliciones comunitarias (CCAT, por sus siglas en inglés)
tomando como base la investigacién sobre las acciones de colaboracién de las
coaliciones. Al desarrollar la CCAT, estos autores brindaron 21 propuestas basadas
en la practica que cubren procesos que van desde la formacién de coaliciones hasta
la institucionalizacién. No obstante, y al igual que los principios de vinculacién
comunitaria, la CCAT no identifica la capacidad estructural y el apoyo de gestién
necesarios para facilitar y guiar los procesos que recomienda.

Entre los marcos de referencia utilizados en la sintesis contemplada en este capitulo,
la CCAT juega un papel Uinico e importante dado que une la vinculacién comunitaria
con la teoria. De hecho, es un marco de referencia tedrico especialmente apropiado
ya que los creadores de la CCAT tienen particular interés en lo que Butterfoss (2007)
describe como “alianzas a largo plazo formales y de propdsitos multiples” (pdg. 42),
las cuales se diferencian de las actividades realizadas por coaliciones a corto plazo
que se forman para tratar un inico problema y se separan tras resolverlo. Aunque la
CCAT estd disenada principalmente para entender a las coaliciones comunitarias, la
vinculacién comunitaria no se limita inicamente a los procesos de coalicion. Aun
asi, la CCAT y el compromiso comunitario tienen un interés comun en las relaciones
a largo plazo, y la CCAT brinda propuestas que son claramente relevantes para
emprender y mantener los procesos de colaboracién para la vinculacién comunitaria.
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Asimismo, la CCAT cubre el rango completo de procesos, desde la iniciacién de
nuevas actividades de colaboracién hasta la institucionalizacién de relaciones ya
existentes. Finalmente, las propuestas de la CCAT respaldan los nueve principios
de la vinculacién comunitaria.

Desarrollo de grupos de interés (constituencies)

El tercer marco de referencia que aqui se describe esta inspirado en la practica
organizativa del desarrollo de grupos de interés; es decir, el proceso mediante el
cual se crean vinculos con los miembros de la comunidad que se benefician de o
influyen en las acciones comunitarias de salud publica. El desarrollo de grupos de
interés incluye cuatro elementos de practica (Hatcher et dl., 2008):

e Conocer a la comunidad, a sus representados (constituents) y sus capacidades.

¢ Establecer posiciones y estrategias que sirvan de guia para la interaccién con
los representados.

e Construir y sustentar redes formales e informales que permitan mantener las
relaciones, comunicar mensajes y aprovechar los recursos.

¢ Movilizar comunidades y grupos de interés para la toma de decisiones y la
accion social.

Este marco de referencia establece un conjunto de tareas prdacticas que deben
adoptarse para la vinculaciéon comunitaria. El interrogante que queremos responder
es de qué forma se pueden realizar estas tareas conforme a los principios de
vinculacion comunitaria y la CCAT. Para definir la capacidad necesaria para apoyar
este esfuerzo, utilizamos las categorias de capacidad estructural delineadas por
Handler y sus colegas (Handler et dl., 2001), las cuales incluyen cinco tipos de
recursos: humanos, informativos, organizacionales, fisicos y fiscales. En Public
Health: What It Is and How It Works, Turnock analiza estas capacidades y como se
aplican a los sistemas de salud (2009):

® Los recursos humanos incluyen capacidades como el liderazgo, la gestién, la
salud comunitaria, el disefio de intervencidn y las ciencias disciplinarias.

e Losrecursos informativos abarcan conocimientos cientificos y de datos como, por
ejemplo, informacién demogréfica y socioeconémica, informacién sobre riesgos
de salud y estado de salud, informacién sobre comportamientos, infraestructura
y servicios e informacién basada en el conocimiento como la que se obtiene
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de las ciencias de intervencion y disciplinarias que se utiliza para dirigir las
acciones para la salud y comunitarias.

Los recursos organizacionales incluyen unidades y misiones organizacionales;
estructuras administrativas, de gestién y de provisién de servicios; estructuras
de coordinacién; canales y redes de comunicacién; orientacidon sobre normas o
politicas y prdcticas y procesos organizacionales y profesionales.

Los recursos fisicos comprenden los dmbitos y lugares de trabajo, las maquinarias,
los insumos, las herramientas y los materiales utilizados para realizar las
actividades.

Los recursos fiscales incluyen el dinero utilizado para desempenar una actividad
en un rubro como la salud asi como también los valores econémicos reales y
percibidos que se acumulan como resultado de un emprendimiento. La literatura
sobre emprendimientos para la salud y de vinculacién comunitaria en el sector
publico no suele tratar los recursos fiscales. Sin embargo, la inversién de dinero
y tiempo para comprometer a las comunidades en los procesos del sector puiblico
tiene muchas ventajas potenciales, como el aprovechamiento de los recursos
de los socios, el desarrollo de servicios comunitarios que podrian aumentar los
ingresos para la reinversion, las acciones sinérgicas que logren los objetivos de
un emprendimiento, los aumentos del capital social y las mejoras en la salud
de la poblacidn que tengan un valor econémico. Y como ocurre con todas las
inversiones, quienes se comprometen con la vinculacién comunitaria continua
y a largo plazo suelen obtener mayores réditos.

ANALISIS DE LA CAPACIDAD ESTRUCTURAL NECESARIA
PARA LA VINCULACION COMUNITARIA

El resumir los marcos de referencia descritos anteriormente nos permite identificar
la capacidad estructural que necesitan las organizaciones o agencias, coaliciones u
otro tipo de entidades de colaboracién comprometidas con la vinculacién comunitaria.
El resumen comienza con los cuatro elementos de practica del desarrollo de grupos
de interés establecidos por Hatcher et dl. (2008). E1 Apéndice 4.1 contiene una
tabla para cada uno de los cuatro elementos de practica (conocer a la comunidad,
establecer estrategias, crear redes y movilizar a las comunidades) donde se detallan
todos sus componentes. El siguiente texto s6lo trata los aspectos centrales.
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Elemento de practica 1: Conocer a la comunidad

El primer elemento de practica se centra en conocer la historia y la experiencia
de la comunidad, sus representados y sus capacidades. En cierta forma, esta
prdctica trata la funcién de recopilacién de informacion detras de la planificacién,
la toma de decisiones y el aprovechamiento de recursos para obtener mediante la
colaboracién resultados esperados o acordados con los socios comunitarios. Tal
como se muestra en la Tabla 4.1, este elemento de prdctica plantea la necesidad
de contar con un amplio espectro de tipos de datos, sistemas de recolecciéon e
informacién seguros, equipos y personas capaces de analizar e interpretar la
informacién, procesos organizativos para comunicar la informacién y promover su
utilizacién en la toma de decisiones y una cultura que valora la recopilacién y el
uso de informacién a través de la vinculacién comunitaria. El objetivo es permitir
que todos los socios entiendan los diversos puntos de vista sobre los problemas de
las comunidades y que comprendan las diversas soluciones que se pueden utilizar
para resolver estos problemas.

Las personas y los grupos que forman parte de las comunidades u organizaciones

que participan de estas actividades de vinculacién comunitaria tienen capacidades

diferentes para asimilar la informacién a través de sus respectivos

filtros. Si el entendimiento no se desarrolla en forma conjunta, suele ser

dificil impulsar una decisién o accién colectiva. Con la excepcién delas ol €l entendimiento no se
comunidades pequenas y homogéneas, el resto tiene varios niveles de  desarrolla en forma conjunta,
complejidad ql%e requ1er.e,n formas c.>rga.n1zadas’y co%ectlvas para .obFener suele ser dificil impulsar una
y entender la informacién comunitaria. En sintesis, el entendimiento o L, .
se origina en la experiencia, en las perspectivas sociales y culturales, decision o accion colectiva.
en las percepciones de influencias y en la habilidad de actuar en forma

cooperativa dentro de la organizacién de vinculacién y la comunidad

vinculada. De esta forma, la tarea de conocer a una comunidad debe manejarse

como una funcién organizacional y sustentarse con capacidad suficiente para

realizar este trabajo en forma colectiva.

Elemento de practica 2: Establecer posiciones y estrategias

Para manejar con éxito el elemento de practica 2, debe existir capacidad estructural
para identificar las prioridades de las organizaciones de vinculacién respecto a
los problemas de salud de la comunidad asi como también las limitaciones de su
misidén, de sus fondos o de sus politicas que afecten su capacidad de resolver estos
problemas. El desarrollo de posiciones y estrategias permite a las organizaciones
planificar de manera efectiva su papel en el proceso de vinculaciéon comunitaria. En
particular, es fundamental manifestar con claridad las intenciones de la organizacién
y su capacidad de ajustar y alinear su posicion a los diferentes puntos de vista y
prioridades que seguramente existan en la comunidad. Una revision introspectiva
demostrara si la organizacién estd dispuesta a ajustar sus prioridades en funcién
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de las preocupaciones de la comunidad (es decir, si tomard una posicién abierta)
o0 si insistird en seguir con sus prioridades internas (una posicién cerrada). La
respuesta a esta pregunta deberia impulsar la estrategia de vinculacién comunitaria,
y la organizacién debe comunicar en forma clara hasta qué punto estd dispuesta
a cambiar para que la comunidad pueda anticipar con claridad los problemas que
podran abordar en forma conjunta.

La capacidad estructural también es necesaria para respaldar el andlisis de fuerzas
externas. Al igual que la comprensién de las fuerzas internas, la comprensién de
estas fuerzas es crucial para establecer posiciones y estrategias que faciliten la
movilizacién social y las decisiones participativas. “Planificacion externa” es otra
forma de denominar el andlisis de fuerzas externas. Es particularmente necesario
determinar si la comunidad es capaz de participar y si estd lista para actuar. Si
la comunidad no tiene capacidad, serd necesario posibilitar su desarrollo. Si la
comunidad tiene la capacidad pero no estd lista para actuar, habrd que desarrollar
estrategias que ayuden a la comunidad a comprender mejor los problemas y a crear
oportunidades para actuar.

Al establecer posiciones a través de las planificaciones internas y externas, los lideres
de la vinculacién comunitaria deben tener en cuenta distintas variables que influyen
en la salud, como los factores sociales, culturales, epidemioldgicos, conductuales,
ambientales, politicos y otros factores. A través de una evaluacién de estos factores,
se puede obtener un entendimiento mds claro no sélo de los posibles objetivos de las
acciones para la salud sino también de los intereses contrapuestos de la comunidad
y de las posibles respuestas de dicha comunidad a las posiciones y estrategias de
la organizacién. Las posiciones organizacionales deberian desarrollarse a través
de anadlisis contundentes y deberian mostrarse las opiniones de la organizacién
sobre el problema de salud, el rango de posibles soluciones al problema y las
razones por las cuales se lleva a cabo una accién de colaboracién. La estrategia de
la organizacién para obtener el apoyo de la comunidad deberia tener como base el
método de presentacién de su posicion. La presentacién deberia desarrollarse con
el objeto de estimular el didlogo en la comunidad y deberia tener como resultado la
determinacién de las expectativas de la comunidad y la posicion colectiva resultante.

Es importante lograr la participacién de la comunidad en este proceso lo mds pronto
posible, aunque es cierto que el momento oportuno dependerd de lo preparada
que esté la comunidad. Sin importar de qué situacion se trate, la capacidad de la
organizacion de analizar, establecer, presentar y manejar posiciones y estrategias
facilitara o entorpecera el proceso de vinculacién.

Crear y mantener la capacidad estructural para realizar este trabajo requiere una
atencion rigurosa por parte de los lideres de la vinculacién comunitaria. En la
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Tabla 4.2 se presentan nociones especificas de cada componente de la capacidad
necesaria para este elemento de practica, lo cual demuestra que las necesidades
de capacidad estructural de este elemento de prdctica estdn intimamente ligadas
con las del elemento de practica 1.

Elemento de practica 3: Construir y sustentar redes

El desarrollo de redes de colaboradores es el tercer elemento en la practica
organizacional de la vinculacién comunitaria. Tal como lo describen Nicola y
Hatcher: “el desarrollo de redes consiste en establecer y mantener relaciones, canales
de comunicacién y sistemas de intercambio que promuevan las interrelaciones, las
alianzas y las oportunidades de aprovechamiento de recursos entre los grupos de
integrantes comunitarios” (Nicola et dl., 2000). En la prdctica organizacional, el
desarrollo y el mantenimiento de redes es una funcién crucial que contribuye en
muchas de sus areas, especificamente en practicas relacionadas con la mayoria de
los 10 servicios de salud esenciales identificados por los CDC hace 17 anos (CDC,
1994). Las redes eficaces de vinculaciéon comunitaria deberian tener canales de
comunicacioén activos, intercambios constantes de recursos y una coordinacién
vigorosa de actividades de colaboracién entre los socios de la red. Se pueden
lograr estos objetivos cuando las organizaciones entienden, apoyan y utilizan las
estructuras de las redes disponibles. Las claves del éxito incluyen tener la capacidad
estructural para:

Identificar y analizar las estructuras de las redes (comunicacién, poder y flujo
de recursos);

e Poder asociarse con los miembros de redes ya existentes;

e Desarrollar y transmitir mensajes continuos a través de canales de comunicaciéon
formales e informales con el objeto de mantener el flujo de la informacién y la
coordinacion de actividades;

¢ Dirigir las comunicaciones y los recursos para aprovechar los procesos que
establecen los problemas que deben abordarse dentro de una comunidad (Kozel
et dl., 2003, Kozel et dl., 2006a, 2006b); y

¢ Establecer, utilizar y monitorear los sistemas de intercambio de recursos que
apoyan las interacciones de las redes y las tareas de colaboracién comunitarias
y coordinadas.

Los lideres y administradores organizacionales deben estar siempre atentos a la
creaciéon y el mantenimiento de la capacidad estructural para realizar esta tarea.
Los principales grupos de tareas descritos anteriormente se tratan de manera mads

99



detallada en la Tabla 4.3. La capacidad estructural fundamental que se necesita
para esta prdctica comprende las habilidades y los sistemas para comunicarse y
relacionarse con la gente en forma personal, el conocimiento y el entendimiento
de las estructuras comunitarias de poder y el acceso a las redes de intercambio de
recursos y comunicacion.

Elemento de practica 4: Movilizar grupos de interés

La cuarta y dltima préctica de la vinculacién comunitaria es movilizar a los grupos
de interés, a otras organizaciones o a miembros de la comunidad. La movilizacién
consiste en impulsar a las comunidades a través del proceso de didlogo, debate y
toma de decisiones para obtener su compromiso con el fin de lograr un objetivo
conjunto, estableciendo quién hard qué y cémo, implementando actividades y
monitoreando, evaluando, ajustando y volviendo a evaluar estas actividades de
manera ciclica. Los lideres de vinculacién comunitaria deben intervenir
de lleno en la creacién y el mantenimiento de la capacidad estructural
para realizar este trabajo. Un aspecto clave de este elemento de practica
comunitaria debe Ser  es ganarse la confianza necesaria para lograr el compromiso comunitario.

...el proceso de vinculacion

honesto, y las expectativas ~ Para ello, el proceso de vinculacién comunitaria debe ser honesto, y
deben ser claras. las expectativas deben ser claras. Los lideres tanto de la comunidad
como de la organizacién que impulsa la vinculacién comunitaria deben
comprometerse a realizar negociaciones constructivas para resolver
cualquier problema que pueda surgir. Los esfuerzos de vinculacién comunitaria no
prosperardn si no hay transparencia y reciprocidad en el proceso de participacion.
La Tabla 4.4 contiene mds informacién sobre el amplio espectro de habilidades
humanas, informacién, estructuras de gestién y recursos materiales necesarios
para respaldar esta practica.

CONCLUSION

Una vinculacién comunitaria eficaz requiere un importante compromiso con el
desarrollo y la movilizacién de los recursos organizativos necesarios para apoyar
estas actividades. Este capitulo ha intentado brindar una sintesis practica sobre cémo
se puede identificar, a través de estos marcos de referencia, las capacidades con
las que debe contar una organizacién de vinculacién comunitaria. Sin embargo, se
necesita trabajar mds para continuar desarrollando y validando estas capacidades y la
conexion entre las propuestas de la CCAT, los principios de vinculacién comunitaria
y los elementos de prdctica organizacionales presentados aqui. Dicho trabajo, entre
otras consideraciones, deberia tomar en cuenta la gran diversidad que existe entre
las organizaciones. Aun asi, se espera que estas nociones y observaciones basadas
en la practica se prueben y se perfeccionen y que, finalmente, nos proporcionen
un mejor entendimiento de cdmo se deben preparar las organizaciones para lograr
una vinculacién comunitaria éptima.
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APENDICE 4.1 TABLAS DE CAPACIDAD ESTRUCTURAL

Aqui se muestran las cuatro tablas que describen la capacidad estructural necesaria
para la vinculacién comunitaria. Se elaboré una tabla para cada uno de los cuatro
elementos de préctica (conocer a la comunidad, establecer estrategias, crear redes
y movilizar a las comunidades). Cada tabla incluye versiones resumidas de las
propuestas de la CCAT y de los principios de vinculacién comunitaria relevantes para
la préctica correspondiente. Las propuestas de la CCAT figuran junto al principio
que les corresponde. Ambos estin numerados de acuerdo con su orden en el
contexto original. (Por ejemplo, el Principio 3 de nuestros principios de vinculaciéon
comunitaria estd identificado en estas tablas con el nimero 3 independientemente
de su ubicacion en las tablas).

La columna de la derecha describe la capacidad estructural necesaria. Estos
requisitos surgen tras analizar los cinco elementos de la capacidad establecidos
por Handler et dl. (2001) teniendo en cuenta las propuestas de la CCAT y los
principios de vinculacién comunitaria identificados como relevantes para cada
elemento de préctica.
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Tabla 4.1. Conocer a la comunidad, a sus representados y sus capacidades'

Teoria sobre la accion de las
coaliciones comunitarias

Principios de
vinculacion comunitaria

Capacidad estructural necesaria

3.

15.

16.

17.

Propuestas:

Todas las etapas del desarrollo
de coaliciones estan fuertemente
influenciadas por el contexto de la
comunidad.

Las coaliciones se forman en respuesta
a una oportunidad, una amenaza o un
mandato.

Es méas probable que se formen

las coaliciones cuando el grupo de
convocatoria ofrece ayuda técnica,
material y para la creacion de redes
ademas de brindar credibilidad.

Hay mas posibilidades de que se
forme una coalicién cuando participan
los guardianes (gatekeepers) de la
comunidad.

La formacion de la coalicion suele
comenzar con el reclutamiento

de un grupo central de personas
comprometidas con la solucion de
determinado problema.

Las coaliciones mas eficaces surgen
cuando el grupo central se amplia hasta
incluir a participantes que representan
a grupos de intereses distintos.

Los miembros satisfechos y
comprometidos tendran mayor
participacion en el trabajo de la
coalicion.

El agrupamiento sinérgico de recursos
promueve la evaluacion, planificacion e
implementacion eficaces.

La evaluacion y planificacion
exhaustivas ayudan a implementar en
forma exitosa las estrategias eficaces.

Principios:
2. Conocer a la comunidad,

incluida su economia, su
demografia, sus normas, su
historia, su experiencia con
la vinculacién comunitaria
y la percepcion de quienes
impulsan dichas acciones.

Reconocer y respetar las
distintas culturas de una
comunidad y demas factores
que demuestren su diversidad
en todos los aspectos del
disefio y la implementacion de
los enfoques de vinculacion
comunitaria.

La sustentabilidad se obtiene
al identificar y movilizar

los aspectos valiosos de la
comunidad y al desarrollar
capacidades y recursos.

La colaboracién comunitaria
requiere un COMpromiso a
largo plazo.

Personas con habilidades en:
e Programas de asistencia, creacion de relaciones, recoleccion y
andlisis de datos, y presentacion y desarrollo de informacion.

e Asistencia técnica y evaluacion de la capacitacion necesaria para
la formacion, planificacion e implementacién organizativa de las
iniciativas, comunicacion y creacion de redes y otros procesos de
vinculacion comunitaria.

o Andlisis situacional e identificacion de oportunidades de
reciprocidad dentro de la comunidad.

Informacion/Datos sobre:
e Demografia de la comunidad.

¢ Situacion socioecondmica.

e (reencias culturales, actitudes y comportamientos relacionados con
la salud y otros aspectos contextuales de la vida en la comunidad.

e Entidades comunitarias civiles, religiosas, empresariales,
filantropicas, gubernamentales y otras entidades con intereses
especiales, sus objetivos, aspectos valiosos y lideres de opinion.

o Atributos fisicos de la comunidad.

Estructuras organizativas para:
e Declaracion de mision o valores organizativos que apoyen una
cultura de vinculacion a largo plazo con los socios comunitarios.

e Sistemas de reconocimiento y recompensa para el personal
que se desempenia eficazmente en el desarrollo de la
informacion comunitaria.

e Sistemas de informacion para manejar la recopilacion, el
almacenamiento, el andlisis y la presentacion de datos sobre
las capacidades de los socios comunitarios; asistencia técnica y
capacitacion que necesitan los socios para asumir las vinculaciones
comunitarias, planificacion de las iniciativas y su implementacion;
desarrollo y mantenimiento de canales y redes de comunicacion
y oportunidades para integrar otros procesos de vinculacion
comunitaria.

e Politicas y procedimientos sobre la recoleccion, el almacenamiento
0 la publicacion de la informacion, junto con los controles de
privacidad y seguridad.

Apoyo fiscal y fisico para:
L]

Personal, contratos o presupuesto para brindar servicios
de informacion.

e Presupuesto para el desarrollo y la distribucion de
materiales informativos.

e (ficinas para el personal dedicado a los servicios de informacion.

e Equipos de computo, comunicacion y demas equipo de oficina.

Reimpreso con el permiso de John Wiley & Sons, Inc.
Referencias: Butterfoss, 2007; Butterfoss et 4l., 2009.

'Las propuestas de la CCAT y los principios de vinculacién comunitaria estdn numerados de acuerdo con su orden en el contexto original
y no segln su posicion en esta tabla.
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Tabla 4.2. Establecer posiciones y estrategias para guiar las interacciones?

Teoria sobre la accion de las Principios de vinculacion

Capacidad estructural necesaria

a una oportunidad, una amenaza o un
mandato.

intervenciones en varios niveles

tienen mas probabilidades de producir
cambios en las politicas, las practicas y
los &mbitos de la comunidad.

poblacion / comunidades que
se vincularan y las metas del
esfuerzo.

coaliciones comunitarias comunitaria
Propuestas: Principios: Personas con habilidades en:
4. Las coaliciones se forman en respuesta | 1. Definir con claridad la e Elandlisis de informacion y politicas, la planificacion estratégica

y el desarrollo estratégico y la planificacion e implementacion de
iniciativas.

7. Laformacion de la coalicion suele ¢ Métodos colaborativos para trabajar con poblaciones diversas y
comenzar con el reclutamiento 4. Recordar que la desarrollar una capacidad comunitaria para analizar y aplicar la
de un grupo central de personas autodeterminacion comunitaria informacion en la toma de decisiones.
comprometidas con la solucion de es responsabilidad y un ’ . o
determinado problema. derecho de todas las e fl desalr’rollo de vinculos a traves de aflllamongs y redes, la .
o . personas que conforman una formacion organizativa, el liderazgo colaborativo, la facilitacion y la
9. Las comunicaciones abiertas y comunidad. gobernanza participativa.
frecuentes generan un clima positivo o y
para la colaboracion sinérgica. 6. Reconocer y respetar las e | a identificacion de recursos y la gestion apalancada de los recursos.
- i distintas culturas de una . I
10. La toma de decisiones compartida y comunidad y demas factores e El desarrollo y la transmision de comunicaciones.
formal aumenta la posibilidad de que iversi L.
o >nialap aborat qt . que demuestren su diversidad Informacicén/Datos sobre:
exista una sinergia colaborativa a fraves en todos los aspectos del « Las poblaciones que podrian afectarse por las posiciones
ggrll?p\gr?ﬁgﬁg%g ?eeclﬁrssgembms y del ﬁ'se”(}y la mglementlacpn de | pajo consideracion y los factores influyentes de la informacion
' 0S enfoques de vinculacion socioeconémica, cultural y demas informacion situacional/contextual.
12. El liderazgo sdlido mejora el comunitaria.
funcionamiento de la coalicion y crea un | 8. Estar preparado para delegar | La respuesta esperada de la poblacion segun sus creencias,
émbito en e[ que es més probable que ol control a la comunidad y 3cptg:1tcij§[s)é?omportamlentos anteriores y predisposicion para actuar
exista una sinergia colaborativa. ser lo suficientemente flexible :
' . como para cumplir con las i i inié i
13. El personal asalariado que tiene necesi[()jades ca?nbiantes o la e |as l()pgrttunldadeslpa(rja Iogra( que los Ilttjertes Ide opinién se vinculen
habilidades interpersonales y il con la determinacion de posiciones y estrategias.
organizativas puede facilitar el proceso 5 . * Los simbolos, la ubicacion fisica, las instituciones y las actividades
de colaboracion. 9. La colaboracion comunitaria que puedan llegar a mejorar la vinculacion.
14 L | les. | truct requiere un compromiso a
Y as normgls, Iostro ‘;‘S' asl estruc Ur'f[ls y largo plazo. Estructuras organizativas para:
los p“?g.?. d'”&'%” 08 ormates aumentan e Establecer sistemas de informacion para obtener informacion
a Ip%s'r' tliva € que exista una sinergia formativa sobre los problemas para los cuales es necesaria la
colaborativa. vinculacion comunitaria.
16. ElrargT;]ruR/arrll|en\t/o|5|ntei(gr]|coIdgifriecu?gﬁs e Analizar todas las posibles soluciones o acciones, las
p °| ue et aeva ufac on, planificacion consecuencias no deseadas y las oportunidades para encarar con
Impiementacion eficaces. éxito la situacion o situaciones respecto de las cuales se quiere
17. La evaluacién y planificacion lograr la vinculacion comunitaria.
exhaustivas ayudan a implementar en * Proyectar los recursos necesarios y las posibles formas de atraer,
forma exitosa las estrategias eficaces. aprovechar y manejar recursos
18. Las coaliciones que dirigen

e Determinar las posiciones y estrategias organizativas para iniciar el
didlogo con la comunidad sobre los problemas que se perciben.

e Presentar posiciones y negociar un consenso respecto de las
acciones comunitarias o los resultados que se desean obtener.

e Reconocer y recompensar al personal que desemperie eficazmente
las tareas de vinculacion comunitaria y desarrollo de estrategias.

Apoyo fiscal y fisico para:
e El presupuesto de personal para la planificacion de estrategias
y programas.

o El presupuesto de personal para facilitar el desarrollo de la
capacidad comunitaria para actuar.

o El presupuesto para la planificacion de estrategias y programas.

¢ Qficinas para el personal dedicado a la planificacion de estrategias
y programas.

e Equipos de comunicacion y computo y deméas equipo de oficina con
el objeto de apoyar las actividades de desarrollo de posiciones y
estrategias.

Reimpreso con el permiso de John Wiley & Sons, Inc.
Referencias: Butterfoss, 2007; Butterfoss et al., 2009.

’Las propuestas de la CCAT y los principios de vinculacién comunitaria estdn numerados de acuerdo con su orden en el contexto original
y no seglin su posicion en esta tabla.
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Tabla 4.3. Crear y preservar redes para mantener relaciones, comunicaciones y aprovechar recursos®

Teoria sobre la accion de las Principios de vinculacion . .
.. - . Capacidad estructural necesaria
coaliciones comunitarias comunitaria

Propuestas: Principios: Personas con habilidades en:

5. Es mas probable que se formen 3. Crear procesos de movilizacion | ® Procesos de andlisis y afiliacion de redes, procesos de compromiso
las coaliciones cuando el grupo de comunitaria, generar que respeten la diversidad en las poblaciones y los distintos
convocatoria ofrece ayuda técnica, confianza y relaciones y lograr puntos de vista, liderazgo con colaboracion, formacion de redes y
material y para la creacion de redes compromisos por parte del gestion ética de las relaciones de poder asimétricas, identificacion
ademas de brindar credibilidad. liderazgo formal e informal. de recursos y gestion apalancada de los recursos y desarrollo y

) o . i transmision de comunicaciones.

6. Hay mas posibilidades de que se 7. Lasustentabilidad se obtiene
forme una coalicién cuando participan al identificar y movilizar Informacion/Datos sobre:
los guardianes (gatekeepers) de la los aspectos valiosos de la ¢ Demografia de las redes y situacion socioeconémica.
comunidad. comunidad y al desarrollar ) ) )

capacidades y recursos. e Creencias culturales, actitudes y comportamientos de las redes

7. Laformacion de la coalicion suele relacionados con la salud y otros aspectos de la vida en la
comenzar con el reclutamiento 9. La colaboracién comunitaria comunidad.
de un grupo central de personas requiere un Compromiso a ) o
comprometidas con la solucion de largo plazo. e Estructuras de las redes y los lideres de opinion dentro de estas
determinado problema. estructuras.

8. Las coaliciones més eficaces surgen e “Enlaces” de las redes que brindan una conexion con los
cuando el grupo central se amplia hasta segmentos de la poblacion y del sistema de la comunidad.
incluir a participantes que representan Estruct izati .

a grupos de intereses distintos. structuras organizativas para. L
e Reconocer y recompensar al personal que desempefie eficazmente

9. Las comunicaciones abiertas y las tareas de las redes de vinculacion comunitaria.
frecuentes generan un clima positivo o Identfi der | " d icacion. infl ,
para la colaboracion sinérgica. entificar y comprender los patrones de comunicacion, influencia y

flujo de recursos.

12. El liderazgo sdlido mejora el e Establ ist de inf 9 ) i d
funcionamiento de la coalicion y crea ds ablecer msgmgs det;rl] orlma0|ofrl1 Elara manejary mantener redes
un dmbito en el que es mas probable e comunicacion de doble via confiables.
que exista una sinergia colaborativa. e Alentar al personal para que se afilie a organizaciones formales e

13. El personal asalariado que tiene mforma}gs y a grupos de toda la comunidad, y para que aprovechen

p : esas afiliaciones para apoyar las estructuras de las redes de la
habilidades interpersonales y ey U der/in A v fluo d
organizativas puede facilitar el proceso organizacién (comunicacion, poder/influencia y flujo de recursos).
de colaboracion. e Establecer sistemas de informacién para apoyar la formacién de

15. Los miembros satisfechos y (rjedesdy Ioslpr%cesipfs degﬂhalmon, I? plamﬂcac;}on e émplalementamon
comprometidos tendran mayor de redes y la identificacion y la gestion provechosa de los recursos
participacion en el trabajo de la € redes.
coalici6n. e Supervisar las comunicaciones y las actividades relacionadas con

16. El agrupamiento sinérgico de recursos |éiS p(éhncas para aprovechar los recursos dentro de la estructura
promueve la evaluacion, planificacion e € reges.
implementacion eficaces. e Establecer, utilizar y monitorear los sistemas de intercambio de

17. La evaluacion y planificacion retlzutgsos que apoyentla§ |nteracc§ne(sj de las redes y los trabajos de
exhaustivas ayudan a implementar en colaboracién comunitarios y coordinados.
forma exitosa las estrategias eficaces. Apoyo fiscal y fisico para:

* El presupuesto para el personal que trabaje en el desarrollo y el
mantenimiento de las redes.

e El presupuesto para apoyar y recompensar el desempefio del
personal dedicado al desarrollo y el mantenimiento de las redes.

e (ficinas para el personal dedicado al desarrollo y el mantenimiento
de las redes.

¢ Equipos de comunicacion y computo y deméas equipo de oficina con
el objeto de apoyar las actividades de movilizacion.

Reimpreso con el permiso de John Wiley & Sons, Inc.
Referencias: Butterfoss, 2007; Butterfoss et al., 2009.

3Las propuestas de la CCAT y los principios de vinculacién comunitaria estdn numerados de acuerdo con su orden en el contexto original
y no seglin su posicién en esta tabla.
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Tabla 4.4. Movilizar a las comunidades y los grupos de interés para la toma de decisiones y la realizacion de acciones sociales*

Teoria sobre la accion de las

Principios de vinculacion

Capacidad estructural necesaria

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

forme una coalicién cuando participan
los guardianes (gatekeepers) de la
comunidad.

La formacion de la coalicion suele
comenzar con el reclutamiento

de un grupo central de personas
comprometidas con la solucién de
determinado problema.

La toma de decisiones compartida y
formal aumenta la posibilidad de que
exista una sinergia colaborativa a través
de la vinculacion de los miembros y del
agrupamiento de recursos.

El manejo de conflictos permite crear
un clima organizativo positivo, garantiza
que los beneficios superen los costos y
posibilita el agrupamiento de recursos y
la vinculacion de los miembros.

El liderazgo solido mejora el

funcionamiento de la coalicion y crea
un ambito en el que es mas probable
que exista una sinergia colaborativa.

El personal asalariado que tiene
habilidades interpersonales y
organizativas puede facilitar el proceso
de colaboracion.

Las normas, los roles, las estructuras y
los procedimientos formales aumentan
la posibilidad de que exista una sinergia
colaborativa.

Los miembros satisfechos y
comprometidos tendran mayor
participacion en el trabajo de la
coalicion.

El agrupamiento sinérgico de recursos
promueve la evaluacion, planificacion e
implementacion eficaces.

La evaluacion y planificacion
exhaustivas ayudan a implementar en
forma exitosa las estrategias eficaces.

Las coaliciones que dirigen
intervenciones en varios niveles

tienen mas probabilidades de producir
cambios en las politicas, las practicas y
los &mbitos de la comunidad.

la autodeterminacion
comunitaria es responsabilidad
y un derecho de todas las
personas que conforman una
comunidad. Ninguna entidad
externa deberia suponer

que puede conferir a una
comunidad el poder de actuar
en interés propio.

Es necesario asociarse con la
comunidad para crear cambios
y mejorar la salud.

Reconocer y respetar las
distintas culturas de una
comunidad y demas factores
que demuestren su diversidad
en todos los aspectos del
disefio y la implementacion de
los enfoques de vinculacion
comunitaria.

La sustentabilidad se obtiene
al identificar y movilizar

los aspectos valiosos de la
comunidad y al desarrollar
capacidades y recursos.

Estar preparado para delegar
el control a la comunidad y
ser lo suficientemente flexible
como para cumplir con las
necesidades cambiantes de
la comunidad.

La colaboracién comunitaria
requiere un compromiso a
largo plazo.

coaliciones comunitarias comunitaria
Propuestas: Principios: Personas con habilidades en:
6. Hay mas posibilidades de que se 4. Recordary aceptar que ¢ Procesos de movilizacion y vinculacion, ejecucion de estrategias

de movilizacion, planificacion e implementacion de iniciativas,
formacion organizativa y de colaboracion y gobernanza participativa,
escuchar y valorar a las distintas poblaciones y puntos de vista,
liderazgo cooperativo para manejar en forma ética las relaciones
asimétricas de poder, identificacion y manejo de los recursos y
desarrollo y transmision de las comunicaciones.

e Asistencia técnica y capacitacion para generar en los socios la
capacidad de participar en las acciones comunitarias.

Informacion/Datos sobre:

e Puntos de vista, creencias culturales, actitudes y comportamientos
emergentes o nuevos sobre la salud y otros aspectos de la vida
comunitaria que sean competitivos.

e | 0s cambios en las estructuras comunitarias y en las opiniones de
los lideres dentro de estas estructuras.

¢ Los impactos de los esfuerzos de vinculacién y movilizacion.

Estructuras organizativas para:
¢ Liderar en forma conjunta el proceso de colaboracion y
comunicarse de manera eficaz con los socios comunitarios.

o Establecer sistemas de informacion para manejar y mantener redes
de comunicacion de doble via confiables.

e Establecer sistemas de informacion para apoyar los procesos
de afiliacion y movilizacion de las iniciativas de vinculacion, la
planificacion de contingencias para adaptar la implementacion
de las intervenciones conjuntas y las opiniones sobre el uso y el
manejo de los recursos de las redes.

¢ Brindar asistencia técnica y capacitacion.

e Establecer sistemas de informacion que recolecten las opiniones
con el objeto de evaluar el impacto de las actividades de
compromiso y de movilizacidn de la intervencion.

e Rastrear al personal afiliado con las organizaciones y 10s grupos
formales e informales de la comunidad.

¢ Reunir a afiliados para apoyar las actividades de movilizacion y de
redes de la organizacion (comunicacion, poder/influencia, flujo de
recursos € intervenciones de colaboracion).

e Supervisar las comunicaciones y las actividades relacionadas con
las politicas, las redes y la movilizacion.

* Manejar el intercambio de recursos necesario para realizar un
trabajo comunitario coordinado.

e Reconocer y recompensar al personal que desempefie eficazmente
las tareas de vinculacion comunitaria y movilizacién social.

Apoyo fiscal y fisico para:

e El presupuesto del personal para el manejo y la evaluacion de
las actividades de movilizacion que incluyan las comunicaciones
activas, las relaciones de poder, la utilizacion y el flujo de recursos y
otros procesos de colaboracion.

o El presupuesto para apoyar y recompensar el desempefio del personal
en el manejo y la evaluacion de las actividades de movilizacion.

* Oficinas para el personal que se ocupa del manejo y la evaluacion de
las actividades de movilizacion.

e Equipos de comunicacion y computo y deméas equipo de oficina con
el objeto de apoyar las actividades de movilizacion.

Reimpreso con el permiso de John Wiley & Sons, Inc.
Referencias: Butterfoss, 2007; Butterfoss et &l., 2009.

4Las propuestas de la CCAT y los principios de vinculacién comunitaria estdn numerados de acuerdo con su orden en el contexto original
y no segun su posicidn en esta tabla.
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Capitulo 5
Desafios para mejorar la vinculacion
comunitaria en la investigacion

Jo Anne Grunbaum, EdD

INTRODUCCION

Este capitulo trata los desafios normales que se enfrentan en la investigaciéon a
través de vinculacién comunitaria, ya sea que esa investigacién coincida con la
definicién de investigacidn participativa con base en la comunidad (community-
based participatory research; CBPR) o que coincida con algtn otro tipo de esfuerzo
de vinculacién comunitaria. Estos desafios y algunos métodos para enfrentarlos
se ilustran a través de una serie de vinetas que describen experiencias reales de
asociaciones que surgen del programa Centros de Investigacién para la Prevencién
(Prevention Research Centers; PRC), del programa del Consorcio de Subvenciones
para la Ciencia Clinica Traslacional (Clinical and Translational Science Awards;
CTSA) y otros esfuerzos de investigacion a través de la vinculacién comunitaria
(commaunity-engaged research efforts; CEnR).

Los CDC financian los PRC en las facultades de salud publica y medicina. Los
primeros tres PRC recibieron financiamiento en 1986. Actualmente, 37 PRC reciben
financiamiento en 27 estados y funcionan como una red interdependiente de socios
comunitarios, académicos y de salud publica para realizar investigaciones de
prevencién aplicada y respaldar la utilizacién generalizada de practicas que realmente
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promueven la buena salud. Estos socios disefian, prueban y difunden estrategias
que pueden implementarse como politicas nuevas o practicas recomendadas de
salud publica. Para obtener mayor informacion sobre el programa PRC, ingrese a
www.cdc.gov/prc.

El programa CTSA comenz en el afio 2006 con 12 sitios financiados por el Centro
Nacional de Recursos para la Investigacién (National Center for Research Resources;
NCRR), que es parte de los Institutos Nacionales de la Salud (National Institutes of
Health; NIH). Al momento de esta publicacién, el Consorcio de CTSA comprende a 55
instituciones de investigacion médica, distribuidos por todo el pais, que trabajan en
forma conjunta para revitalizar la disciplina de las ciencias clinicas y traslacionales.
Los institutos CTSA comparten una visién comuin sobre cémo mejorar la salud
humana mediante la transformacién de los escenarios de investigacién y capacitacién
en los Estados Unidos con el fin de mejorar la eficacia y la calidad de la investigacién
clinica y traslacional. Los programas de vinculacién comunitaria en los CTSA ayudan
a fomentar las asociaciones interdisciplinarias y colaborativas para la investigacion,
aumentan la confianza publica en la investigacion clinica y traslacional y facilitan
el reclutamiento y la retencion de participantes de investigaciones con el objeto de
aprender mds sobre los problemas de salud de las diversas poblaciones de los Estados
Unidos. Para obtener mayor informacion sobre el Consorcio de CTSA, ingrese a
www.CTSAweb.org.

Este capitulo se centra en cinco desafios clave en el drea de investigacién a través
de la vinculacién comunitaria:

1. Cémo impulsar y mantener la participacién de la comunidad.

2. Cémo superar las diferencias entre los académicos y la comunidad.

3. Cémo trabajar con comunidades no tradicionales.

4. Cémo iniciar un proyecto con una comunidad y crear una junta asesora
comunitaria.

5. Cémo superar las prioridades contrapuestas y las diferencias institucionales.

Cada vineta describe uno de los desafios a los que se enfrenta una colaboracién y
las acciones realizadas, y brinda los mensajes clave correspondientes. La intencion
es brindarles a los lectores un panorama de las acciones de vinculacién comunitaria
durante el proceso de investigacién. Se alienta a los lectores a que se pongan en
contacto con los autores o consulten el material de referencia para obtener mayor
informacién sobre los hallazgos y el seguimiento.
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1. COMO IMPULSAR Y MANTENER LA PARTICIPACION DE LA COMUNIDAD

Muchas comunidades no confian en los motivos y las técnicas de la investigacion.
Algunos estan al tanto de los antecedentes de explotacion y abuso en las investigaciones
médicas realizadas en los Estados Unidos, y es posible que otros estén hartos de
participar en estudios. A quienes tienen necesidades inmediatas, la investigacién
les resulta irrelevante, y también estdn los que simplemente no comprenden las
iniciativas de investigacion.

Por ello, los desafios de vinculacién comunitaria pueden ser particularmente dificiles
si hay que realizar investigaciones. Las vifietas que figuran a continuacién tratan
algunos de los dilemas mas comunes que surgen para vincular a una comunidad
en la investigacion y para tratar de mantener esa relacién a lo largo del tiempo. Los
mensajes clave que se brindan al final de cada vifieta estdn basados en los principios
de vinculaciéon comunitaria, ya que demuestran la importancia de comprender
a las comunidades; de generar confianza; de establecer relaciones respetuosas,
equitativas y comprometidas y de trabajar con la comunidad para identificar las
mejores formas de traducir el conocimiento para mejorar la salud.

A. ;Como se vincula a una comunidad para participar en ensayos clinicos o
ensayos de medicamentos aleatorios?

Sally Davis, PhD
Desafio

La investigacién comunitaria no siempre permite la participacion total de la
comunidad desde el principio hasta el fin, tal como se propone en el modelo cldsico
de CBPR. En el modelo de CBPR, la comunidad suele plantear el interrogante o
el problema de interés de la investigacion segun sus experiencias personales. Sin
embargo, en un ensayo controlado aleatorio (randomized controlled trial; RCT),
el investigador o la agencia que financia la investigacién son quienes plantean el
objeto segun los problemas de salud mds apremiantes identificados mediante la
observacion u otros tipos de fuente de informacién. E1 RCT basado en la comunidad
suele ser un estudio de eficacia y puede incluir a muchas escuelas o comunidades
dentro de una 4rea geografica extensa.

Por ejemplo, el PRC de la Universidad de Nuevo México llevd a cabo un RCT sobre
la prevencion de la obesidad conjuntamente con 16 centros rurales Head Start de
todo el estado. El RCT que se realiza en forma tradicional se lleva a cabo en un
“laboratorio” artificial ubicado dentro de un centro académico de salud o de una
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practica clinica. El RCT que se realiza en el dmbito de la comunidad puede ser
igual de riguroso pero més flexible y contar con mayor participacién comunitaria.
El desafio ha sido desarrollar estrategias para que la comunidad se vincule con
el proceso de investigacién dentro de un periodo de tiempo corto y con una
comunicacion y un acuerdo claros.

Medidas para enfrentar los desafios

Si bien el estudio se realizé en 16 comunidades y hubo poco tiempo para establecer
relaciones, los investigadores lograron vincular a las comunidades convocando a
los socios clave para que participen. Por ejemplo, se convocé a tiendas de alimentos
locales, profesionales de la salud, familias, maestros de los centros Head Start,
auxiliares docentes y proveedores de servicios alimenticios. Este enfoque de inclusién
asegurd la participacién de un amplio espectro de miembros de la comunidad
desde el comienzo del estudio. Se elaboré un memorandum de acuerdo
(memorandum of agreement; MOA) que incluia las opiniones de los lideres
Este enfoque de inclusion  comunitarios y brindaba una oportunidad para que los investigadores
aseguré la participacién de un y la comunidad debatieran y llegaran a un acuerdo sobre los roles, las
. . responsabilidades y las expectativas. Los miembros clave de la comunidad
amplio espectro de miembros : o ) o
(p. €j., funcionarios del gobierno, la administracion escolar y grupos de
de la comunidad desde el padres) y los investigadores de la universidad suscribieron el acuerdo. El
comienzo del estudio.  acuerdo incluye una declaracién clara sobre el objeto de la investigacion,
la carga que representard para la escuela o la persona (el tiempo que
se debe destinar para participar), los beneficios para la escuela (dinero,
equipos, servicios en especie), los beneficios para la institucién académica y los
investigadores (la oportunidad de responder a preguntas importantes y de probar
las intervenciones), las necesidades (de espacio, consentimiento de los padres,
actividades especiales, identificacién de otras personas clave) y los problemas de
comunicacién (en cuanto a la agenda, la renovaciéon de personal, los reclamos).
El MOA se utiliza como documento guia para el estudio. Tener este acuerdo por
escrito es particularmente util cuando hay renovacion de participantes clave,
como el personal escolar o los funcionarios del gobierno; o cuando se incorporan
nuevos participantes que pueden no estar al tanto de los antecedentes o del objeto
del estudio o de los roles, las relaciones y las responsabilidades acordadas al inicio
de la investigacion.

Mensajes clave
e Vincular a la comunidad con los RCT es un desafio, pero es posible.

¢ Vincular a las distintas partes interesadas clave (p. ej., duefios de tiendas de
alimentos, profesionales de la salud y familias) y conocer sus opiniones es una
estrategia importante.
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e Elaborar un MOA en forma conjunta puede mejorar la comunicacién y crear
nuevas alianzas en estudios que cuentan con restricciones de tiempo y estdn
predefinidos.

e Estos acuerdos pueden ser valiosos documentos guia y herramientas utiles
durante la realizacién de un estudio ya que constituyen un punto de referencia
acordado para los investigadores y los miembros de la comunidad (Davis et dl.,
1999; Davis et dl., 2003).

Referencias

Davis SM, Clay T, Smyth M, Gittelsohn J, Arviso V, Flint-Wagner H, et dl. Pathways
curriculum and family interventions to promote healthful eating and physical activity
in American Indian schoolchildren. Preventive Medicine 2003;37(6 Part 2):S24-34.
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B. ;:Coémo se supera la explotacion historica?

Sally Davis, PhD, Janet Page-Reeves, PhD, Theresa Cruz, PhD
Desafio

Los antecedentes de explotacion en las comunidades rurales pueden manifestarse
de distintas formas. En muchas comunidades, la desigualdad estructural se ve
claramente por el aislamiento geografico de los residentes, la gran distancia
que existe a los centros comerciales, la falta de acceso a los servicios, la falta de
disponibilidad de alimentos saludables y la pobreza, ademds de la renovacién
constante del personal en instituciones locales como escuelas y centros de salud.
Esta realidad presenta desafios cotidianos a los investigadores de las instituciones
que trabajan en estas comunidades. Por ejemplo, la distancia, el clima y la falta
de infraestructura presentan desafios logisticos, y la falta de mantenimiento en
las carreteras, la capacidad limitada de comunicacién y el acceso incierto a la
alimentacién y al alojamiento (necesidades que los residentes urbanos pueden dar
por hechas) suelen ser problemas en las dreas rurales. Estos problemas, junto con
la dificultad de coordinar una agenda que contemple las prioridades contrapuestas
en las vidas tanto de los investigadores como de los miembros de la comunidad,
presentan desafios para quienes viven en comunidades rurales o trabajan con ellas.
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Si embargo, estos desafios no se comparan con los generados por la explotacion
histdrica de los residentes de algunas de estas comunidades. En el sudoeste, donde
muchas investigaciones se realizaron explotando a la comunidad, y sin contar
con el consentimiento y la participaciéon de ésta, es sumamente dificil formar
alianzas entre las comunidades rurales y los investigadores. Muchas comunidades
indoamericanas e hispanas del sudoeste fueron objeto de investigaciones realizadas
por personas que vivian fuera de la comunidad y que no involucraron a los residentes
y sus comunidades en la investigacidn. En un estudio realizado en varios lugares
con grupos tribales de todos los Estados Unidos que comenzé en la década del
noventa, los investigadores del PRC de la Universidad de Nuevo México y de otras
cuatro universidades se enfrentaron al desafio de superar la desconfianza de siete
comunidades tribales que habian sido victimas de explotacién o que habian oido
casos de explotacién.

Medidas para enfrentar los desafios

A pesar de los antecedentes de quebrantar la confianza, el PRC pudo crear alianzas
adecuadas e importantes entre los investigadores y las comunidades tribales. Juntos,
los socios establecieron y mantuvieron la confianza bidireccional necesaria para
desarrollar e implementar una intervencion exitosa. Utilizaron diversas estrategias
participativas para generar confianza. Por ejemplo, se tuvieron en cuenta las
costumbres locales y las creencias culturales al formular la intervencion,
se formaron consejos consultivos locales, se incluyé a los ancianos como
asesores, se contraté a miembros de la comunidad, se llevé a cabo una
Juntos, los socios establecieron  evaluacién formativa para determinar la viabilidad y aceptabilidad de
y mantuvieron la confianza  las estrategias de prevencion propuestas en el dmbito local, se busco la
bidireccional necesaria para aprobacioén de las juntas examinadoras tribales y locales y se establecieron
) las prioridades locales. La participacién, las opiniones y las relaciones
desarrollar e |mplementar UNa  colaborativas fueron esenciales para lograr vincular a estas comunidades
intervencion exitosa. que no contaban con suficiente representacién y tenian antecedentes de
explotacidn. Y aun asi, la estrategia mas importante y mas bdsica quiza
fue mostrar el maximo respeto y la maxima inclusién posibles.

Mensajes clave

e Reconozca que pueden existir antecedentes de explotacién en la comunidad vy,
por lo tanto, desconfianza hacia las investigaciones y los investigadores.

¢ Utilice distintas estrategias participativas.
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e Permitase un tiempo adicional para establecer relaciones y generar confianza.
® Busque la aprobacién de grupos tribales o examinadores locales.
¢ Incluya las costumbres locales en las intervenciones.

e Muestre el mdximo respeto y la maxima inclusién posibles (Davis et dl., 1999;
Gittelsohn et dl., 2003).

Referencias
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C. ;Como se mantiene la vinculacion comunitaria durante la investigacion?

Deborah Bowen, PhD
Desafio

El comediante Woody Allen dijo alguna vez: "El ochenta por ciento de la vida es
hacer acto de presencia". Eso es tan cierto en la vinculacién comunitaria como en
la vida. Si se agrega a esa formula la idea de hacer acto de presencia en los eventos
adecuados, en aquellos que son importantes para las prioridades de la comunidad,
estamos frente a lo que es la vinculacién comunitaria. Por ejemplo, se financid
al grupo de investigacién del autor para estudiar la viabilidad de la utilizacién
de granjas rurales (granges) como sitios para promover la salud en las regiones
ganaderas. Las granjas (granges) son organizaciones comunitarias rurales que ofrecen
capacitacién, intercambio de informacién, eventos sociales y acciones politicas a
las comunidades agricola ganaderas. El estudio de viabilidad avanzé desde las
discusiones iniciales hasta la recoleccion de datos formativos. Estas actividades de
recoleccién de informacion se llevaron a cabo en forma telefénica, y, al principio,
la cantidad de respuestas obtenidas de los miembros fue relativamente escasa. El
grupo de investigacién dej6 de recabar informacién de esta forma y realizé una
investigacidn cualitativa para comprender mejor los problemas.
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Medidas para enfrentar los desafios

Los investigadores descubrieron que la falta de familiaridad con el instituto de
investigacién del autor y con las personas involucradas podria representar un
obstaculo para la participacién total de los residentes rurales y los miembros de

Los investigadores
descubrieron que la falta de
familiaridad con el instituto

de investigacion del autor y

con las personas involucradas
podria representar un obstaculo
para la participacion total de
los residentes rurales y los
miembros de las granjas.

las granjas. Durante los seis meses siguientes, el personal del instituto
de investigacién comenzd a asistir a los eventos de la comunidad y a
los agricolas con el objeto de conocer a los residentes y a las familias
y de conocer cudles eran los problemas importantes de la comunidad.
El personal del instituto de investigacién preguntd acerca de estos
problemas y asistio a eventos o apoy6 actividades de las comunidades
agricolas que no estaban necesariamente relacionados con la promocién
de la salud pero que si eran fundamentales para las familias agricolas
de las granjas. Varios miembros de las familias agricolas integraron la
junta comunitaria asesora del proyecto, desde donde brindaron consejos
e indicaciones para los nuevos planes de los estudios. Después de seis
meses, el grupo de investigacion, junto con la junta asesora comunitaria,
restablecieron las actividades de recoleccién de datos por via telefénica
y lograron una mayor cantidad de respuestas. Este tipo de vinculacién

comunitaria continué durante todo el proyecto de tres afos. Estas mismas conexiones
con las familias agricolas en las granjas contindian impulsando los esfuerzos de
promocién de la salud en la regién.

Mensajes clave

¢ Lavinculacién debe darse a medida que se forman las ideas para la investigacion
y se identifican los procedimientos.

e Sisetienen en cuenta las prioridades de la comunidad, aumenta la probabilidad
de lograr una vinculacién.

¢ Eltener una presencia continua en la comunidad puede mejorar los esfuerzo de
investigacion.

D. ;Como se vincula una organizacion comunitaria como socia en una
investigacion exploratoria sobre la salud?

Lori Carter-Edwards, PhD, Ashley Johnson, Lesley Williams, Janelle Armstrong-
Brown, MPH
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Desafio

El Club de Ninas y Ninos John Avery (John Avery Boys and Girls Club; JABGC),
ubicado en el centro de una comunidad de ingresos bajos a medios/bajos en Durham,
Carolina del Norte, asiste principalmente a nifios afroamericanos y a sus familias
brindando distintos programas y actividades extracurriculares. La organizacion se
estd asociando con el Centro de Investigacion Comunitaria de Duke (Duke Center
for Community Research; DCCR) para realizar un estudio exploratorio con el objeto
de comprender cémo influyen los nifios en la forma en que los encargados de
cuidarlos compran los alimentos dentro del contexto de su comercializacién. Los
ninos afroamericanos presentan mas problemas de obesidad que los nifios de otros
grupos étnicos (Skelton et dl., 2009), y es mds probable que sean los receptores
de mensajes publicitarios sobre productos asociados con el consumo de calorias
excesivas (Grier et dl., 2010; Kumanyika et dl. 2006). El objetivo de este estudio es
obtener informacidn sobre el escenario alimenticio local para ayudar a informar vy,
en ultima instancia, a modificar las politicas. El JABGC tuvo una relacién anterior
con el personal del DCCR en el 4drea de desarrollo de programas y politicas, pero
ésta fue la primera experiencia como socio del DCCR en la investigacién.

Medidas para enfrentar los desafios

El DCCR y el JABGC se reunieron en forma periédica desde el desarrollo y
financiamiento del estudio, que estd patrocinado por la Red Colaborativa
Afroamericana de Investigacién sobre la Obesidad (African-American Collaborative
Obesity Research Network), una red de investigacién nacional con sede en la Universidad
de Pennsylvania con financiamiento de la Fundacién Robert Wood Johnson. El
director ejecutivo del JABGC designé a un funcionario administrativo del club
para que se desempeine como lider. El lider del cuerpo docente del DCCR para el
estudio y otros investigadores visitan periédicamente el JABGC y han entablado una
buena relacién con todo el personal administrativo y de los programas. Los socios
principales mantienen reuniones telefénicas semanales para tratar los problemas
relacionados con la ejecucion del estudio. En algunas llamadas telefénicas, los socios
conversaron sobre la informacion que se debia recabar y por qué. Estas conversaciones
ayudaron a mejorar significativamente la documentacion. Las reuniones telefénicas
periédicas también ayudaron a aclarar las prioridades laborales. Fue importante
que los socios del DCCR entendieran las prioridades laborales del personal del
JABGC y las limitaciones de lo que se podria lograr durante el estudio y lo que no.

Desde que comenzé la investigacion, se renové parte del personal administrativo
del JABGC, pero gracias a la buena relacidon que se generd a partir de la asociacién
y de los mecanismos de comunicacién existentes, el recambio no afecté en
forma negativa la capacidad del equipo para llevar a cabo la investigacién. Las

17



comunicaciones permanentes entre el personal administrativo y el personal a cargo

de
rel

los programas del DCCR y del JABGC fueron fundamentales para mantener las
aciones organizativas.

Mensajes clave

El establecer una relacién colaborativa de investigacién puede requerir un
grado de vinculacién diferente al que se genera en una relacién colaborativa de
asistencia a la comunidad.

Las organizaciones tienen sus propias responsabilidades que deben cumplir més
alla de cualquier investigacién.

Es importante comunicarse en forma periddica y frecuente para que todos los
socios estén al tanto de las prioridades dentro de las respectivas instituciones.

Trabajar colectivamente para establecer relaciones en forma proactiva e
implementar procedimientos puede ayudar a sustentar la investigacion cuando
cambia el personal organizativo de la comunidad.

A pesar de las restricciones de tiempo de la investigacién, debe quedar claro
que las asociaciones deben ser flexibles.
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2. COMO SUPERAR LAS DIFERENCIAS ENTRE LOS ACADEMICOS Y
LA COMUNIDAD

Las experiencias previas y los lenguajes de los investigadores suelen ser distintos a los
de los miembros de la comunidad. El concepto de cultura desarrollado en el Capitulo
1 captura las distintas normas que pueden regir las actitudes y los comportamientos
de los investigadores y de aquéllos que no son parte de la investigacién. Asimismo,
las desigualdades resaltadas en la perspectiva socio-ecoldgica suelen manifestarse
en las relaciones complejas entre los académicos y los ciudadanos comunes. ;Como
se pueden superar estas diferencias para beneficiar a la CEnR?

A. ;€omo se logra vincular a la comunidad cuando existen diferencias culturales
(de raza o etnia) entre los miembros y los investigadores?

Kimberly Horn, EdD, Geri Dino, PhD
Desafio

Los jovenes indoamericanos son uno de los grupos demograficos con mayor riesgo
de convertirse en fumadores (Johnston et dl., 2002; CDC, 2006), y, sin embargo,
no existe mucha investigacién relacionada con las intervenciones eficaces a los
adolescentes indoamericanos para evitar que se conviertan en fumadores o que
dejen de serlo. Lamentablemente, la comunidad indoamericana tiene una larga
historia de experiencias negativas en el campo de la investigacién, que van desde la
explotacion durante la investigacion hasta el ser ignorada por los investigadores. En
particular, tuvieron una participacién minima en la investigacién sobre la adiccién
al tabaco y cémo dejar de fumar en sus propias comunidades. Este problema se
agrava debido a la importancia econdmica, espiritual y cultural del tabaco en la
cultura indoamericana. A fines de la década del noventa, el PRC de la Universidad
de West Virginia y sus socios realizaron una investigacién sobre los adolescentes
del estado de Carolina del Norte que dejan de fumar y la gran mayoria eran
adolescentes blancos. Los miembros de la comunidad indoamericana de Carolina
del Norte contactaron a los investigadores para tratar el problema del tabaco en los
adolescentes indoamericanos, centrandose en las tribus reconocidas por el gobierno.

Medidas para enfrentar los desafios

El modelo de CBPR puede ser muy util cuando se trabaja con comunidades
desfavorecidas, como los indios americanos, quienes histéricamente han sido victimas
de explotacion. Por este motivo, el modelo de CBPR sirvié como marco de referencia
para una sociedad que incluia el PRC de la Universidad de West Virginia, la Comision

119



de Asuntos Indigenas de Carolina del Norte (North Carolina Commission of Indian
Affairs), las ocho tribus reconocidas por el gobierno y el PRC de la Universidad de
Carolina del Norte. El proceso impulsado por la CBPR comenzé con la formacion
de una junta de asociacién comunitaria integrada por lideres tribales, padres,
maestros, personal escolar y miembros del clero. Los investigadores y
_ o la junta comunitaria elaboraron un documento de valores compartidos
la JUﬂta comunitaria que sirvié como guia en el proceso de investigacion. Las opiniones de la
elaboraron un documento comunidad sobre la naturaleza del programa se obtuvieron a través de
de valores Compartidos grupos focales, entrevistas, encuestas y conversaciones informales que
incluyeron testimonios y varios dmbitos en donde se relataron hechos
histdricos.

Los investigadores y

que sirvio como guia en el
proceso de investigacion.

A medida que la comunidad y los investigadores continuaron con las
reuniones, se enfrentaron a desafios relacionados con el rol y el significado que tiene
el tabaco en la cultura indoamericana. Los investigadores identificaron al tabaco
como el problema, pero muchos miembros de la comunidad no compartieron este
punto de vista. Este fue un tema importante que debio resolverse antes de que se
pudiera seguir avanzando con el proyecto. Hubo un importante avance cuando
los socios concluyeron que la adiccion al tabaco era el desafio que debia tratarse,
y no el tabaco en si. A partir de ese dia, el grupo acordé elaborar un programa
para dejar de fumar para adolescentes que trataba especificamente la adiccién al
tabaco desde una perspectiva cultural. Asimismo, la comunidad decidié utilizar
como punto de partida el programa No Fumo (Not on Tobacco; N-O-T) basado en la
evidencia y desarrollado por el PRC de la Universidad de West Virginia. Los indios
americanos fumadores y no fumadores, los moderadores del N-O-T de Carolina
del Norte y la junta comunitaria todos contribuyeron para elaborar el programa.
Asimismo, los fumadores adolescentes contaron sus puntos de vista sesidn tras
sesion sobre el programa N-O-T original. Las numerosas recomendaciones para
ajustar y modificar el N-O-T tuvieron como resultado un nuevo programa N-O-T
para los indios americanos. La modificacién ahora ofrece 10 sesiones adaptadas a
medida (Horn et dl., 2005a; Horn et dl., 2008).

El programa N-O-T modificado para los indios americanos se sigue utilizando en
Carolina del Norte, y hay pedidos permanentes de informacién sobre el programa
por parte de distintas tribus de los Estados Unidos. La asociacién inicial estaba
basada en la buena disposicién y en la buena fe, y la asociacién entre los indios
americanos y el N-O-T gener6 colaboraciones adicionales, como el proyecto de
CBPR de tres anos financiado por los Centros para el Control y la Prevencién de
Enfermedades (Centers for Disease Control and Prevention; CDC) cuyo objetivo es
seguir probando el programa N-O-T indoamericano y modificar las normas politicas
y culturales relacionadas con el tabaco en las tribus de Carolina del Norte. En
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una decisién fundamental, los recursos de los financiamientos se dividieron en
partes casi iguales entre el PRC de West Virginia, el PRC de Carolina del Norte y
la Comisién de Asuntos Indigenas de Carolina del Norte. Asi, cada organizacién
obtuvo el control monetario de sus recursos. Asimismo, todos los financiamientos
incluian dinero que debia distribuirse entre los miembros de la comunidad y las
tribus para su participacién. Esta iniciativa estatal sirvié como trampolin para la
planificacién y la accién localizada para el control y la prevencién del tabaco en
las tribus de Carolina del Norte (Horn et dl., 2005b).

Mensajes clave

e Actie basdndose en principios comunitarios centrados en los valores, que
garanticen que se reconozca la necesidad de la comunidad.

e Tome en cuenta las fortalezas y los recursos de la comunidad en cuestion.

e Fomente las asociaciones en todas las etapas de los proyectos; la asociacion es
iterativa.

¢ Integre el conocimiento cultural de la comunidad.

e Produzca herramientas y productos que beneficien a todas las partes.

e Desarrolle capacidad a través del aprendizaje conjunto y el empoderamiento.

¢ Comparta todos los hallazgos y conocimientos con todos los socios.
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B. ;Como se puede trabajar con una comunidad cuando existen diferencias
educativas o sociodemograficas entre sus miembros y los investigadores?

Marc A. Zimmerman, PhD, E. Hill De Loney, MA
Desafio

Los socios de la universidad y la comunidad suelen proceder de distintos contextos
sociales, histéricos y econdmicos, lo cual puede generar tensidn, problemas de
comunicaciéon y malinterpretaciones. Estos problemas resultaron evidentes en
una propuesta de subvencién presentada recientemente, donde todos los socios de
las universidades tenian titulos profesionales, ascendencia europea-americana y
crecieron con seguridad econdmica. En cambio, los antecedentes académicos de los
socios comunitarios iban desde los dos afos de estudios universitarios hasta la casi
finalizacién de un doctorado, y los antecedentes socioeconémicos eran variados.
Todos los socios comunitarios estaban involucrados en una organizacién basada
en la comunidad y tenian ascendencia afroamericana.

A pesar del extenso debate y el proceso de participacion (p. €j., el didlogo centrado en
los datos y el consenso sobre el tema final elegido), la asociacién entre la comunidad
y la universidad se torné tensa durante la elaboracién de la propuesta. Habia poco
tiempo, y los socios de la universidad se ofrecieron para elaborar el contenido de
la propuesta, identificar a los responsables de redactar las distintas partes de la
propuesta y comenzar a escribir. Los detalles de la propuesta (p. €j., el diseno, el
contenido de la intervencion, la estrategia de reclutamiento y la comparacién de la
comunidad) se debatieron principalmente a través de teleconferencias.
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Medidas para enfrentar los desafios

Los socios de la universidad comenzaron a escribir, recopilando lo escrito por otros
e iniciando debates sobre (y empujando) la aprobacién de elementos especificos de
disefio. La estrategia de reclutamiento se convirtié en un punto de conflicto y generd
fuertes discusiones. Los socios de la universidad manifestaban que un enfoque mdés
confiable en términos cientificos seria reclutar a personas de clinicas con las que no
hubieran tenido un contacto previo. Los socios de la comunidad pensaban que un
enfoque mds prdctico y razonable en términos locales seria reclutar a través de sus
redes personales. No se llegd a ninguna decisién durante las llamadas telefénicas,
y los socios de la universidad debatieron ambas opiniones y decidieron escribir el
primer borrador con participantes reclutados en las clinicas (segtin su propuesta
original). Los socios de la universidad enviaron el borrador a todo el grupo, incluso
lo enviaron al departamento de salud del condado, a una coalicién local de salud
y a los socios de la comunidad para que ofrecieran sus comentarios.

Los socios de la comunidad no respondieron a los borradores de la propuesta tan
rapido como esperaban los socios de la universidad, teniendo en cuenta los plazos
y el trabajo administrativo necesarios para presentar la propuesta a través de la
universidad. Los socios de la universidad interpretaron esta falta de respuesta como
una aprobacidn tdcita, sobre todo debido al plazo limitado. Sin embargo, el silencio
de los socios de la comunidad resulto ser lo opuesto a una expresién de aprobacion.
Para ellos, dado que el plan ya estaba redactado y el plazo se agotaba, los socios de
la universidad en realidad no querian sus opiniones. También sintieron que no se les
respetaba porque no se habian incluido sus ideas en la propuesta. Sin embargo, los
socios de la universidad realmente consideraban que el documento era un borrador
y querian la opinién de los socios de la comunidad acerca del diseno. Pensaban
que aun habia tiempo para cambiar algunos aspectos de la propuesta antes de la
aprobacién final y la presentacién de la subvencién por parte de la asociacién. El
corto plazo para la presentacién de la subvencion, las convicciones cientificas de
los socios de la universidad, la confianza en las comunicaciones telefénicas y el
desequilibrio de poder entre los socios contribuyeron a la confusién y al error de
comunicacién acerca del disefio. Este proceso generdé importantes problemas cuyo
tratamiento y solucion llevaron tiempo.
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Mensajes clave

Deje en claro que los borradores pueden modificarse y que esperan y desean
recibir comentarios.

Realice mds reuniones en persona, sobre todo cuando se traten puntos en los
cuales puede haber desacuerdo, ya que en las teleconferencias no se perciben
los gestos y es mds dificil expresar el desacuerdo.

Busque formas de respetar la solidez cientifica sin ir en contra de las costumbres
locales.

Reconozca y debata los desequilibrios de poder.

Asegurese de que se preste atencién a las opiniones de todos los socios, genere
espacios de debate abierto y honesto, y comunique las perspectivas en forma
clara.

Ayude a que los socios entiendan si estdn faltando el respeto o si se los puede
malinterpretar.

Hable sobre las diferencias incluso después de enviada la propuesta.

Mejore la comunicacién estableciendo plazos y revisiones en la mitad del proceso
acordados, utilizando estrategias de escucha activa, solicitando especificamente
comentarios dentro de plazos determinados y enfrentando los problemas en
forma directa para que todos los entiendan.

Brindeles a los socios de la comunidad el tiempo y la oportunidad para desarrollar
propuestas, y ofrezca capacitacién a quienes no tengan conocimientos sobre
algunas areas del disefio de investigacion.

Reserve tiempo para que los socios de la universidad aprendan lo que los
miembros saben de su comunidad y qué tipo de conocimientos pueden aportar
a un proyecto determinado.

Reconozca en forma explicita la pericia de la asociacion y aprovéchelas cuando
sea necesario.

124



C. ;Como se logra vincular a una comunidad cuando hay diferencias culturales,
educativas o socioeconomicas dentro de la comunidad y entre sus miembros y

los investigadores?

Seronda A. Robinson, PhD, Wanda A. Boone, RN, Sherman A. James, PhD, Mina
Silberberg, PhD, Glenda Small, MBA

Desafio

Para realizar investigaciones a través de la vinculacién comunitaria es preciso
superar distintas jerarquias para lograr un objetivo comun. Las jerarquias pueden
generarse debido a las distintas situaciones econdmicos, afiliaciones sociales,
educacién o posicién en el dmbito laboral o en la comunidad. Una encuesta del
Pew Research Center descrita por Kohut et dl. (2007) sugiere que los valores de los
afroamericanos de las clases media y baja se han diferenciado en los dltimos afios,
y que los valores de los afroamericanos de clase media son mds parecidos a los
valores de los blancos que a los de los afroamericanos de clase baja. Asimismo, los
afroamericanos manifestaron que se observan mas diferencias creadas por clase
que por laraza (Kohut et al. 2007). Se sabe que las diferencias de valores percibidas
pueden influir en las interacciones entre los grupos.

Las distintas formas de vincular a la comunidad pueden utilizarse como nexos

cuando se trabaja con grupos con diferencias econémicas. La Asociaciéon para Mejorar

la Salud de la Comunidad Afroamericana (African-American Health Improvement

Partnership; AAHIP) se fundé en octubre de 2005 en Durham, Carolina del Norte,

gracias a un financiamiento otorgado por el Centro Nacional (ahora Instituto) para la

Salud de las Minorias y las Disparidades en Salud (National Center (now Institute) for

Minority Health and Health Disparities) otorgado a través de un programa

que promueve la participaciéon comunitaria El equipo de investigacién de . ,

la AAHIP estd compuesto por investigadores afroamericanos y blancos Las distintas formas de vincular

de la Universidad de Duke con titulos profesionales y experiencia  a la comunidad pueden

en investigaciones y por profesionales de la salud y defensores de la utilizarse como nexos cuando

comunidad que forman parte de la organizacién local sin fines de .

lucro Community Health Coalition, Inc. La junta comunitaria asesora se trabaja con grupos con
y , ] . . L

(Community Advisory Board; CAB) estd compuesta en su mayoria por diferencias economicas.

lideres comunitarios afroamericanos que representan diversos sectores

de las comunidades afroamericanas y de profesionales de la salud de

Durham. El primer estudio iniciado por la AAHIP, que se sigue implementando,

consiste en una intervencion desarrollada por la CAB de la AAHIP y su equipo de

investigacién con el objeto de mejorar el manejo de la enfermedad en los adultos

afroamericanos con diabetes tipo 2.
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En las reuniones de la CAB, se tomaron decisiones con la mayoria de los votos de los
miembros tras establecerse el quérum. Los miembros del equipo de investigacién
actuaron en calidad de moderadores y brindaron orientacién y emitieron sugerencias.
Se entendié que compartir la informacién era fundamental para el proceso. Sin
embargo, las desigualdades en el nivel educativo y en la experiencia entre el
equipo de investigacion y la CAB y las diferencias en la situacién socioeconémica,
la posicién y el rol comunitario de los miembros de la CAB generaron jerarquias
subyacentes dentro del grupo (es decir, la CAB y el equipo de investigacién). El
equipo de investigacién asumid el liderazgo en la realizacién de recomendaciones.
Curiosamente, habfa diferencias incluso entre los miembros de la CAB que generaron
distintos niveles de comodidad en el proceso por lo cual algunos miembros eran los
que mas hablaban mientras otros dudaban si compartian sus opiniones. Muchos
lideres comunitarios eran muy conocidos por sus posiciones en la comunidad y
sus logros. Estas personas estaban acostumbradas a manifestar sus opiniones, a
que los escuchen y a que los sigan. Los miembros menos influyentes no fueron
tan enérgicos.

Medidas para enfrentar los desafios

El grupo docente de la Universidad Central de Carolina del Norte, una universidad
histéricamente afroamericana en Durham, realiza evaluaciones anuales para
determinar el funcionamiento de la CAB y del equipo de investigacién, sobre todo
para asegurarse de que se desempeia en forma eficaz y cumple los principios de la
CBPR. Segln una primera encuesta, s6lo el 10% de quienes respondieron sentian
que las diferencias raciales interferian con la productividad y el 19% creia que
el equipo de investigacion dominaba las reuniones. Sin embargo, casi la mitad
pensaba que sélo un miembro o unos pocos dominaban las reuniones. Si bien mds
del 90% manifestd sentirse cémodo al expresar su punto de vista en las reuniones,
se sugiriéd que habia una necesidad de lograr que todos se involucraran

Los miembros de la CAB sugirieron formas para resolver los problemas de predominio
percibido, y todas las partes manifestaron su acuerdo. A partir de ese momento,
se les pidié a todos los miembros de la CAB que participen en la elaboracién de las
agendas con el objeto de crear una sensacién de mayor inclusién. En las reuniones,
el presidente insistié en pedir comentarios a todos los miembros de la CAB hasta
que se sintieran mds cémodos para emitir su opinién sin que se les pregunte.
Asimismo, se establecieron subcomités para tratar asuntos importantes y esto facilitd
la participacién activa gracias a la cantidad de personas que integraba cada grupo.
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A medida que se abrian vacantes en la CAB, se reclutaron miembros con la finalidad
de equilibrar la representatividad del grupo segin distintas caracteristicas como
sexo, edad, situacion socioecondmica y experiencia con la diabetes (el resultado de
interés). En términos generales, se percibié un cambio a nivel participativo en las
reuniones, con mds miembros que opinaban y menos predominancia por parte de
unos pocos. Ademads, se invitd a los exparticipantes de la intervencion de diabetes
tipo 2 a que se unieran a la CAB y ahora tienen roles de liderazgo.

Mensajes clave

¢ Evalde el proceso en forma permanente y discuta los resultados en forma grupal.

* Asegure el reconocimiento de una necesidad comunitaria mediante el liderazgo
fuerte y justo.

e Realice esfuerzos conjuntos para obtener y reconocer las opiniones de todos los
participantes.

e Cree comités especializados.

® Logre que los participantes se vinculen con la eleccién de nuevos miembros de
la junta (sobre todo de exparticipantes).

Referencias

Kohut A, Taylor P, Keeter S. Optimism about black progress declines: blacks see
growing values gap between poor and middle class. Pew Social Trends Report 2007;91.
Obtenido de http://pewsocialtrends.org/files/2010/10/Race-2007.pdf.
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3. COMO TRABAJAR CON COMUNIDADES NO TRADICIONALES

Tal como se describe en el Capitulo 1, las comunidades son muy diferentes en
cuanto a su composicién. Las nuevas tecnologias de comunicacidon implican que
hay cada vez mds comunidades que no se ajustan a los limites geograficos y que
puede haber colaboracién a pesar de las grandes distancias. Estos nuevos tipos de
comunidades y colaboraciones tienen sus propios desafios, los cuales se describen
en las vifietas que figuran a continuacion.

A. ;Como se puede mantener la vinculacion comunitaria cuando la comunidad y
los investigadores estan en distintos lugares geograficos?

Deborah Bowen, PhD
Desafio

A veces, la distancia presenta un obstdculo insuperable en la vinculacién y la
comunicacion abierta y precisa. Es posible que las personas se sientan excluidas si
perciben que la distancia interfiere con las conexiones entre el equipo de investigacion
y los socios de la comunidad. Se puede resolver este problema manteniendo la
participacion de distintas formas.

La investigadora principal (PI) de un proyecto financiado por los NIH trabajaba
en una institucion académica, los socios de la comunidad (nativos de Alaska e
indios americanos) estaban distribuidos en 40 sitios de una extensa region de los
Estados Unidos. Antes de que comenzara el proyecto, la PI sabia que, a pesar de la
respuesta inicial positiva, seria dificil mantener la participaciéon durante los anos
que duraria la investigacion. Ella utiliz6 dos estrategias para mantener el contacto
y la conexién con los 40 socios de la comunidad: mejoras en la organizacién y
visitas personales estratégicas.

Medidas para enfrentar los desafios

La PI identificé el método de comunicacién preferido de cada organizacion
comunitaria y lo utilizé para efectuar comunicaciones peridédicas programadas.
La mayoria de los métodos eran electrénicos (teléfono, correo electrénico o fax). En
cada comunicacidn programada se obtenia una comunicacién con el contacto de la
comunidad, por insignificante que fuera. Los socios de la comunidad colaboraron
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con la comunicacién, y si tenfan un problema se lo informaban al contacto. Las
comunicaciones se utilizaron para resolver todo tipo de problemas y no sélo
aquéllos relacionados con la investigacién. De hecho, las comunicaciones eran de
un tono social y se convirtieron en fuentes de apoyo y fuentes de informacién para
el proyecto. Este contacto con los 40 socios de la comunidad se mantuvo durante
los seis anos que duro el proyecto.

La PI sabia que no alcanzaba sdlo con los medios de comunicacion

electrénicos. Por ello, a pesar de las grandes distancias entre la institucién

y los socios de la comunidad, la PI organiz6, como minimo, viajes

anuales para visitarlos. Le preguntaba a cada socio cudl era la reunién | a interaccion personal que

o el evento mdas importante del afio e intentaba realizar el viaje para " -
. : - o . permitian estas visitas fue muy

asistir. La interaccién personal que permitian estas visitas fue muy '

importante para la PI y para los socios. La PI cumplié con las normas |mportante para la Pl y para

culturales de las visitas (p. ej., traer regalos de su regién a los socios los socios.

de la comunidad). Incluso con los obstaculos del espacio y el tiempo, la

vinculacién a nivel personal facilité las actividades de investigacién y

resultaron ser mds memorables para los socios.

Mensajes clave
e Tome las comunicaciones con seriedad, incluso si resulta inconveniente hacerlo.

e Lleve notas o expedientes sobre las personas involucradas para recordar eventos
clave.

¢ Tenga en cuenta la perspectiva de los socios de la comunidad sobre lo que
consideran importante.

Referencias

Hill TG, Briant KJ, Bowen D, Boerner V, Vu T, Lopez K, Vinson E. Evaluation of
Cancer 101: an educational program for native settings. Journal of Cancer Education
2010;25(3):329-336.
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B. ;Coémo se vincula a un estado como si fuera una comunidad?

Geri Dino, PhD, Elizabeth Prendergast, MS, Valerie Frey-McClung, MS, Bruce Adkins,
PA, Kimberly Horn, EAD

Desafio

West Virginia es el segundo estado mds rural de los Estados Unidos y cuenta con
una densidad de poblacién de 75 personas por milla cuadrada (2,5 kilémetros
cuadrados). El estado tiene sistematicamente uno de los peores perfiles de salud de
la nacién, incluso cuenta con una carga desproporcionalmente alta de factores de
riesgo para las enfermedades crénicas. El mds notable es el tabaquismo (Trust for
America’s Health, 2008). Resolver estas disparidades en los riesgos de enfermedades
cronicas era esencial en el proceso de solicitud para que la Universidad de West
Virginia se convirtiera en un PRC financiado por los CDC. Al principio de este
proceso, los lideres con mayor jerarquia de la universidad se vincularon con los
socios de salud publica y educacién del estado con el objeto de crear una visién
para el PRC. Tanto antes como ahora, los socios comunitarios y estatales del PRC
consideran que el estado de West Virginia tiene una cultura de cooperacién y
servicio que aprovecha la oportunidad para resolver problemas en forma colectiva.
La vision que surgid, y que continta hasta el dia de hoy, reflejé tanto la necesidad
del estado como la sensacion de un propdsito compartido: todo el estado de West
Virginia seria la comunidad estudiada por el Centro. Cabe destacar que los socios
académicos-estado se comprometieron a desarrollar el PRC como lider en el estado
en la investigacion para la prevencién mediante la transformacién de politicas y
practicas de salud publica utilizando la investigacién y la evaluacién colaborativa.
Asimismo, los socios identificaron el consumo de tabaco como la mdxima prioridad
en la investigacién para el PRC. Estas decisiones fueron fundamentales para el
Centro establecido recientemente y dio inicio a una historia de 15 anos de alianzas
entre académicos-estado para el control del tabaco.

Medidas para enfrentar los desafios

Se realizaron varias acciones cruciales. En primer lugar, en 1995, West Virginia
tenia la tasa mas alta de fumadores adolescentes de todo el pais, y debido a esto
los socios académicos-estado determinaron que el abandono del tabaco por parte
de los jovenes seria el aspecto principal del proyecto central de investigacidon
del Centro. En segundo lugar, se contraté al grupo docente para que trabaje
especificamente en iniciativas estatales para la investigacion del tabaco. En tercer
lugar, se reservaron fondos del PRC para llevar a cabo investigaciones piloto sobre el
tabaco utilizando los enfoques participativos con base en la comunidad. En cuarto
lugar, los socios estatales invitaron al grupo docente del Centro a las reuniones
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sobre el control del tabaco y se los alenté a que brindaran orientacién
y liderazgo en investigacion. Los socios también se comprometieron a
colaborar en forma permanente a través de teleconferencias frecuentes,
compartiendo recursos y utilizando las investigaciones para mejorar
las politicas y practicas de control del tabaco. Asimismo, se reitero la
atencion de todo el estado para el PRC. En el afo 2001, el PRC formé
y financié una Junta de Asociacién Comunitaria estatal para asegurar
la representacién adecuada y la manifestacién de opiniones de todo
el estado. Esta junta incorpord sus puntos de vista a la agenda de
investigacién del tabaco del PRC. Los socios elaboraron en forma

Los socios tambien se
comprometieron a colaborar
en forma permanente a través
de teleconferencias frecuentes,
compartiendo recursos y
utilizando las investigaciones
para mejorar las politicas y
practicas de control del tabaco.

colectiva la investigacion piloto sobre el tabaco y el proyecto original
de investigacion central, el desarrollo y la evaluacién del programa
N-O-T para que los adolescentes dejen de fumar.

La Agencia de Salud Ptblica, la Oficina de Escuelas Saludables del Departamento
de Educacién y el PRC combinaron considerablemente sus recursos para desarrollar
y evaluar el N-O-T. Poco tiempo después, la Asociacién Americana del Pulmén
(American Lung Association; ALA) se enterd del programa y se incorporé como socia.
ALA adopt6 el N-O-T, y el programa ahora es un modelo designado federalmente
que cuenta con mds de 10 afios de investigaciones. Ademds, es el programa de
abandono del tabaco para adolescentes mds utilizado tanto en el ambito estatal como
en el ambito nacional (Dino et dl., 2008). La Divisién de Prevencion del Tabaco de
la Agencia de Salud Ptblica continia brindando recursos para difundir el N-O-T
en el dmbito estatal. El PRC, a su vez, destina fondos centrales a las actividades
de asociacién de la Division.

Asimismo, el PRC y la Oficina de Escuelas Saludables colaboraron en la evaluacién
de la utilizacion por parte del estado de West Virginia de las directivas recomendadas
por los CDC para las prdcticas y politicas de control del tabaco en las escuelas. Los
socios desarrollaron en forma conjunta una encuesta estatal para los directores de
escuela y utilizaron la informacién para crear una nueva politica escolar estatal
contra el tabaco que coincide con las directivas de los CDC (Tompkins et dl., 1999).
Antes de que transcurriera un afo, la Politica para Escuelas sin Tabaco de la Junta
Educativa de West Virginia se establecié mediante la Ley Nro. 126CSR66. A medida
que aumentaban las colaboraciones, el estado recibié fondos del Acuerdo Maestro
2001. La Division de Prevencion del Tabaco utilizé parte de los fondos para establecer
una unidad de evaluacién dentro del PRC. Esta unidad se convirtié en la examinadora
de los proyectos de control del tabaco financiados tanto por el Acuerdo Maestro
como por otras fuentes. La unidad de evaluacién fue fundamental para ayudar a que
los programas mejoren su proceso de otorgamiento de financiamientos ayudando
a elaborar una solicitud de propuestas (Request for Proposals; RFP) y capacitando
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a quienes solicitan fondos para la presentacién y evaluacién de solicitudes. Los
examinadores continian desarrollando herramientas e informando las directivas
para medir el éxito. A través de los afos, este proceso permitio que la Divisidén de
Prevencion del Tabaco identificara a las organizaciones mds capacitadas para llevar
a cabo actividades de control del tabaco. Ademads, se crearon dos redes regionales
muy exitosas que tratan el tema del tabaco: una comunitaria y otra escolar. La
Divisién, que constantemente toma decisiones sobre los programas basadas en
los informes de las evaluaciones y en las recomendaciones del PRC, cree que la
colaboracion estatal del PRC ha sido una de las asociaciones clave en la obtencion
de todos los logros del programa de control y prevencién del tabaco. Como dijo
Bruce Adkins, Director de la Divisién de Prevencién del Tabaco, las asociaciones
de evaluacion entre el estado y el PRC:

aseguran que nuestras actividades de prevencién y abandono del tabaco
se basen en la ciencia, sean receptivas a las necesidades de la comunidad
y respondan ante los creadores de politicas publicas estatales. Basdndonos
en la colaboracién de las directivas del PRC y las Mejores Précticas de los
CDC, s6lo financiamos programas basados en la evidencia, y cuantificamos
y calificamos continuamente todas las intervenciones que financiamos. Sin
el PRC, nuestra divisiéon tendria muchos menos logros para compartir con el
pais. (comunicacién personal con el Sr. Adkins, septiembre de 2008)

Mensajes clave

¢ Debe existir un compromiso permanente con la asociacion, y debe reforzarse
en forma continua.

¢ Los socios tienen que establecer un conjunto de valores compartidos, tales como
reconocer la importancia de un enfoque estatal, utilizar los modelos de la CBPR
y enfatizar la importancia de la traslacién de la investigacion.

® Los socios deben comprometerse a tomar decisiones en forma conjunta y a
compartir los recursos.

® Los roles y las responsabilidades deberian definirse segtin el conjunto de
habilidades complementarias.

e Los socios deben establecer el respeto y la confianza mutua.
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4. COMO INICIAR UN PROYECTO CON UNA COMUNIDAD Y DESARROLLAR
UNA JUNTA COMUNITARIA ASESORA

Tal como se describe en el Capitulo 1, las asociaciones evolucionan con el tiempo. A
menudo, los primeros pasos hacia la vinculacién son los mds dificiles de realizar. Las
vifietas de esta seccion demuestran algunas formas eficaces de iniciar colaboraciones
de investigacion.

A. ;€omo se comienza a trabajar con una comunidad?

Daniel S. Blumenthal, MD, MPH
Desafio

A mediados de la década de los ochenta, la Facultad de Medicina Morehouse de
Atlanta era una institucién nueva que se habia fundado unos pocos afios antes.
Dado que su objetivo incluia asistir a las comunidades menos favorecidas, se
vincularon a dos barrios contiguos afroamericanos de ingresos bajos en el sudeste
de Atlanta. Estos barrios, Joyland y Highpoint, tenian una poblacién conjunta de
5000 personas y ninguna organizacién comunitaria establecida. Morehouse envié
a un organizador comunitario a la zona, quien pasé unos meses conociendo a la
comunidad. Se reunid con los lideres comunitarios, los pastores, la gente de negocios,
los directores de escuelas y los directores de las agencias y afianz6 su credibilidad
apoyando a los barrios en distintos eventos e incluso comprando camisetas para
el equipo de softball de los nifios. Al poco tiempo, pudo reunir a los lideres, que
ya lo conocian y confiaban en él (y, por ende, confiaban en Morehouse) para
crear e incorporar la Coalicién Comunitaria Joyland-Highpoint (Joyland-Highpoint
Community Coalition; JHCC).

Con la ayuda del organizador comunitario, la JHCC realizé una evaluacién de las
necesidades de salud de la comunidad, bdsicamente encuestando a las personas
en sus lugares de reunién o trabajo. La adiccién a las drogas era el problema
principal en la lista de la comunidad, y Morehouse obtuvo un financiamiento para
llevar a cabo un proyecto para prevenir el consumo de drogas. La mayor parte
del financiamiento se utilizé para subcontratar a la JHCC, que pudo utilizar los
fondos para contratar a un director de proyecto (quien también actud en calidad
de director ejecutivo) y a otras personas.
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Medidas para enfrentar los desafios

Morehouse continud trabajando con Joyland, Highpoint y los barrios aledafos
(conocidos en su conjunto como Unidad Barrial de Planificacién Y (Neighborhood
Planning Unit Y; NPU-Y) durante los afios siguientes, incluso mucho tiempo después
de que el financiamiento original habia vencido. A mitad de la década de los noventa,
aprovechd la oportunidad de solicitar fondos a los CDC para establecer un PRC.
Los solicitantes tenian que tener un socio de la comunidad, por lo que Morehouse
y NPU-Y se asociaron para solicitar fondos. Se concedid el financiamiento y se cred
una junta integrada en su mayoria por miembros de la comunidad para administrar
el centro. Atn habia que resolver problemas entre la facultad de medicina y la
comunidad, como la ubicacién del centro y los detalles de los protocolos de la
investigacidn; sin embargo, la confianza existente permitié que estos problemas
se resolvieran preservando la asociaciéon (Blumenthal, 2006).

Mensajes clave

e Las asociaciones con la comunidad no se crean de un dia para otro. Una verdadera
asociacion se desarrolla durante meses o afos.

¢ La asociaciéon no depende de un solo financiamiento ni de un conjunto de
financiamientos. La asociacién continda existiendo incluso cuando no hay
financiamientos.

¢ La asociacion implica que los recursos y el control se comparten. La institucion
académica o la agencia gubernamental debe estar preparada para compartir
los fondos con la comunidad. La comunidad deberia ser el "socio con mayor
jerarquia" en cuanto a los problemas que la afectan.

e Los representantes de la comunidad deberian ser, principalmente, aquellas
personas que viven en la comunidad. Los programas y proyectos implementados
por agencias, escuelas y otras entidades afectan a la comunidad pero el personal
suele vivir en otro lugar.

Referencias
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B. ;:Coémo se crea y se mantiene una junta comunitaria asesora?

Tabia Henry Akintobi, PhD, MPH, Lisa Goodin, MBA, Ella H. Trammel, David Collins,
Daniel S. Blumenthal, MD, MPH

Es un desafio establecer un drgano de administraciéon que asegure la investigacién
a través de la vinculacién comunitaria cuando (1) los académicos no se asesoraron
previamente con los expertos del barrio acerca de la evolucidn de la ecologia de la
comunidad, (2) los miembros de la comunidad no debatieron sobre sus prioridades
de salud o (3) los académicos y los expertos del barrio no trabajaron histéricamente
juntos como una sola entidad con normas establecidas que regulan los roles y las
operaciones. El PRC de la Facultad de Medicina Morehouse se baso en la definicion
aplicada de la CBPR, en la cual la investigacion se lleva a cabo en conjunto con las
comunidades y no sobre ellas. Al enfrentarse a un alto nivel de pobreza, la falta de
recursos en el barrio, una plaga de enfermedades crénicas y la desconfianza en el
proceso de investigacion, los miembros de la comunidad expresaron inicialmente
su aprension por volver a participacién en otra asociacién con una instituciéon
académica para realizar, segtn ellos, una investigacion intitil en sus barrios.

Medidas para enfrentar los desafios

Para establecer la Junta de la Coalicion Comunitaria de Morehouse (Morehouse
Community Coalition Board; CCB) fue fundamental el proceso reiterativo de
desacuerdo, didlogo y compromiso que finalmente dio lugar a la identificacién
de lo que los académicos necesitaban de los miembros del barrio que integraban
la junta y de lo que ellos, a su vez, podian ofrecerles a las comunidades. Al igual
que otros nuevos intercambios sociales, cada socio tuvo que aprender primero
a respetar y luego a valorar lo que otros consideraban un beneficio valioso a
cambio de su participacién en la CCB. Segun el actual presidente de la CCB, los
miembros de la comunidad les permiten a los investigadores un acceso condicional
a sus comunidades para realizar investigaciones con un beneficio comunitario
establecido. Los beneficios de los miembros de la CCB incluyen los resultados de
las investigaciones asi como también la educacidn, el desarrollo de habilidades y
capacidades y una capacidad cada vez mayor para acceder y recorrer los servicios
clinicos y sociales. La comunidad participé en el modelo de CBPR del PRC de
la Facultad de Medicina de Morehouse, que se centraba en reducir el riesgo del
VIH/SIDA y en detectar el cancer colorrectal. Asimismo, los programas de radio
de la comunidad facilitaron el didlogo en tiempo real entre los miembros de la
comunidad metropolitana de Atlanta y los investigadores para que se conozcan mds
las actividades de promocidn de la salud y las distintas formas en las que se brinda
empoderamiento a las comunidades para que mejoren su salud. Otros beneficios
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fueron la creacién o expansién de trabajos y programas de promocién de la salud
generados gracias a financiamientos para iniciativas comunitarias sobre la salud.

El estatuto aprobado es fundamental para mantener la CCB ya que brinda una

estructura orientadora a su directorio. La junta deberia estar integrada, en su mayoria,

por personas que realmente representen a la comunidad y a sus prioridades. Es

posible que quienes trabajan en las agencias (p. €j., el personal del departamento

de salud, los directores de escuelas) no vivan en la comunidad en la que trabajan y

que debido a esto probablemente no sean buenos representantes, a pesar de que sus

opiniones sean valiosas. En el caso del PRC de Morehouse, el personal de la agencia

integra la junta, pero los residentes de la comunidad son la mayoria, y uno de ellos

siempre es el presidente del directorio de la CCB. Todos los proyectos y protocolos

que implementa el PRC deben contar con la aprobacién del Comité de Revision de

Proyectos de la CCB, el cual estd compuesto por representantes del barrio. Durante

mds de una década, se vienen implementando investigaciones cruciales

y las comunidades han logrado cambios. Los distintos valores de los , ,
representantes académicos y comunitarios de la CCB se reconocen Durante mas de una decada,
y coexisten dentro de una infraestructura establecida que apoya el Se vienen implementando
funcionamiento colectivo para tratar iniciativas comunitarias de investigaciones cruciales y

promocién de la salud (Blumenthal, 2006; Hatch et dl., 1993). las comunidades han Iogrado

Mensajes clave cambios.

e La vinculacién en las juntas de coalicién comunitaria eficaces se desarrolla
a través de un aprendizaje multidireccional de los valores y necesidades de
cada socio.

¢ Lasjuntas de coalicién comunitaria se crean y se sustentan a lo largo del tiempo
para asegurar la pertenencia de la comunidad mediante normas establecidas y
estructuras jerdrquicas.

¢ Lageneracion de confianza y la creacion de relaciones son aspectos fundamentales
para que los miembros del barrio y los expertos investigadores trabajen en forma
conjunta para elaborar agendas de investigacidon con vinculacién comunitaria.

e Para mantener una junta de coalicién comunitaria y que los miembros no
abandonen la vinculacién es necesario que exista una comunicacién permanente
y que se reciban comentarios en forma continua, mdas alld de las reuniones
formales que se realizan mensual o trimestralmente.
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C. ;Como realizar importantes estudios de investigacion a travées de la vinculacion
comunitaria contando con una nueva asociacion que reune a diversas
entidades y personas?

Mina Silberberg, PhD, Sherman A. James, PhD, Elaine Hart-Brothers, MD, MPH,
Seronda A. Robinson, PhD, Sharon Elliott-Bynum, PhD, RN

Desafio

Tal como se describe en una vifieta anterior, la Asociacién para Mejorar la Salud
de la Comunidad Afroamericana se fundé en octubre de 2005 en Durham, Carolina
del Norte, gracias a un financiamiento del Centro Nacional para la Salud de las
Minorias y las Disparidades en la Salud. La AAHIP aprovechd el trabajo anterior de
las organizaciones y las personas que participaron, pero cred nuevas relaciones y
era una entidad nueva. El solicitante principal del financiamiento fue la Divisién de
Salud Comunitaria de Duke (Duke Division of Community Health; DCH), que estuvo
trabajando con los socios de la comunidad durante siete afios para desarrollar
programas innovadores sobre el manejo de la atencién médica, servicios clinicos
y educacién para la salud con el objeto de cumplir con las necesidades de las
poblaciones desfavorecidas, principalmente de Durham.

Hasta ese momento, las investigaciones de la DCH se limitaban a evaluar sus propios
programas, aunque parte del cuerpo docente y del personal realizé otros tipos de
investigacidon en sus puestos anteriores. El equipo de investigacion de la AAHIP
incluia a Elaine Hart-Brothers, la directora de la Coalicién de Salud Comunitaria
(Community Health Coalition; CHC), una organizacién comunitaria que se dedica
a tratar disparidades en la salud mediante la movilizacién de profesionales de la
salud afroamericanos voluntarios de Durham. La DCH recién habia comenzado a
trabajar con la CHC a través de un pequefio subcontrato. La AAHIP no tenia una
junta comunitaria asesora ya que era una entidad totalmente nueva. Si bien la DCH
y otras entidades de Duke y Durham estaban vinculadas con trabajo cooperativo, no
existian coaliciones ni paneles asesores con el alcance o la composicién necesaria
para apoyar el trabajo propuesto por la AAHIP.
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Medidas para enfrentar los desafios

Se incorpor6 a la CHC al comienzo del desarrollo de la propuesta de solicitud del
financiamiento, antes de que se elaborara el presupuesto, y esta coalicién jugé un
papel especialmente importante en la creaciéon de la CAB. El objetivo era crear
una junta que representara a diversos sectores de las comunidades afroamericana
y de profesionales de la salud de Durham. Sobre este tema, Sherman A. James, el
PI del estudio, y Mina Silberberg (actualmente la co-PI) recurrieron a la pericia
de Hart-Brothers y Susan Yaggy, directora de la DCH, ya que ambas tenian lazos
profundos y extensos con la comunidad de Durham y afios de experiencia con las
iniciativas de colaboracién.

El equipo de investigacién decidié que para asegurar la fidelidad a los principios
de colaboracién, generar capacidades y ayudar con la difusién de los mensajes
clave seria fundamental evaluar su colaboracién con la CAB. Para esta evaluacién
externa, se comunicaron con la Universidad Central de Carolina del Norte North
(North Carolina Central University; NCCU) y contrataron a La Verne Reid.

Cuando se otorgo el financiamiento, llegé el momento de reunir a todos los diversos
participantes y de comenzar a trabajar seriamente. Hart-Brothers se dio cuenta
rdpidamente de que siendo médica comunitaria de tiempo completo no podria
cumplir con la funcién de la CHC en el proyecto: actuar en calidad de “enlace” de
la comunidad en el equipo de investigacién y participar en forma activa del disefio
del estudio, la recoleccion y el analisis de los datos, y su difusion. Ella propuso una
reasignacion del presupuesto para contratar a Sharon Elliott-Bynum, una enfermera y
activista comunitaria que cuenta con una larga y distinguida trayectoria de servicio
a la comunidad de bajos ingresos de Durham. El cuerpo docente de la DCH se dio
cuenta con el tiempo de que Elliott-Bynum aportaba una experiencia y unos contactos
Unicos al proyecto en sectores donde la propia experiencia y los contactos de la
DCH eran limitados, especialmente en la comunidad religiosa afroamericana. Del
mismo modo, Reid, quien recientemente habia sido designada vicerrectora interina
de la Universidad de Ciencias del Comportamiento y Sociales en la NCCU, reconocid
que ya no tendria tiempo para evaluar la colaboracién del equipo de investigaciéon
de la CAB por si sola y contraté a Seronda Robinson de la NCCU.

A medida que el trabajo avanzaba, surgieron nuevos desafios en la relacién entre
Duke y la CHC. Como toda organizacion de una pequefia comunidad, la CHC utilizd
métodos contables que no cumplian con los requisitos de Duke ni de los NIH, las
facturas no tenian los detalles y la documentacién suficientes. Los pagos a la CHC
se atrasaron, la DCH devolvia las facturas que recibia para su revisién y ambas
partes se frustraron cada vez mas. Los socios decidieron que el administrador de la
DCH elaborara instrucciones escritas para la CHC sobre la facturacién relacionada
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con el financiamiento y capacité al personal de la CHC para que conozcan estos
procedimientos. Finalmente, la CHC también aporté una persona con mayores
habilidades contables.

El prolongado proceso de Duke para el pago de facturas frustré a la CHC que,
al ser una organizacién pequeiia, no podia pagarle al personal hasta no recibir
los fondos. Para resolver el problema, el equipo de investigacién determiné que
la CHC le avisara inmediatamente a la DCH si un cheque no llegaba a tiempo, y
la DCH consultaria inmediatamente el estado del pago con la oficina contable
central. Asimismo, la DCH determiné que, cuando la CHC necesitara un ingreso
rapido de fondos, deberia remitir facturas con mayor frecuencia que una vez por
mes. De esta forma, a través de una vinculacién sustentable por todas las partes,
la DCH y la CHC dejaron de lado las acusaciones mutuas y se dedicaron a resolver
un problema frustrante. Al explicar la capacidad de la AAHIP para resolver estos
problemas de facturacion, los participantes citan no sdélo las acciones llevadas a
cabo en ese momento sino también las comunicaciones abiertas y el respeto, en
especial la inclusién de la CHC al presupuesto original y la nocién de que todos
los miembros del equipo de investigacion son socios igualitarios.

Mensajes clave

e (Cree anticipadamente las condiciones para resolver los problemas y conflictos
mediante un historial de inclusién y un dmbito propicio para la inclusién
(especialmente en cuanto al dinero).

e Reconozca y utilice la experiencia, las habilidades y las conexiones tnicas de
cada socio. No se interponga y recurra a la experiencia de los demds cuando
sea necesario.

e Sea flexible. Las necesidades del estudio y las circunstancias de cada socio
cambiardn.

e Coloque a las personas adecuadas con el nivel de compromiso necesario en el
puesto correcto.

e Destine el tiempo necesario del personal para una participacién comunitaria
eficaz y activa en un equipo de investigacion.
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e Comunique e invierta en la creacién de capacidades. Los procedimientos operativos
y las necesidades de las instituciones académicas, las agencias federales y las
organizaciones comunitarias suelen ser distintos. En consecuencia, es posible
que los socios comunitarios y académicos consideren, quiza erréneamente,
que el otro no coopera. Los socios tendran que aprender los procedimientos y
las necesidades de cada uno para poder después resolver problemas en forma
conjunta. También es posible que los socios comunitarios necesiten capacitarse
en relacion con los procedimientos contables requeridos por las instituciones
académicas y el gobierno federal.
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5. COMO SUPERAR LAS PRIORIDADES CONTRAPUESTAS Y LAS
DIFERENCIAS INSTITUCIONALES

Dados los conceptos de comunidad establecidos en el Capitulo 1, es evidente que las
universidades pueden tomarse como comunidades que tienen sus propias normas,
redes sociales y sectores funcionales. ;Cémo podemos resolver los conflictos y
los malos entendidos que surgen cuando las operaciones y las expectativas de las
universidades son distintas a las de las comunidades que colaboran?

A. ;Como se puede trabajar con una comunidad cuando hay prioridades
contrapuestas y diferentes expectativas?

Karen Williams, PhD, John M. Cooks, Elizabeth Reifsnider, PhD,
Sally B. Coleman

Desafio

Una importante prioridad para la Facultad de Medicina de la Universidad de Texas
en Galveston al momento de desarrollar su propuesta para el CTSA fue demostrar
una asociacién comunitaria con una organizacién comunitaria viable de base social
(Community-based organization; CBO). Uno de los coinvestigadores que figuraban
en la propuesta del CTSA era un afiliado de investigacién de una CBO activa, la cual
estaba compuesta por personas que representaban practicamente todas las facetas
de la vida en la comunidad. Al concentrarse en su propio desarrollo organizacional,
esta CBO identificé ocho necesidades comunitarias relacionadas con la salud para
su estudio e implementé dos proyectos con financiamiento de los NIH (Reifsnider et
dl., 2010). El coinvestigador del CTSA queria que la CBO fuera la socia comunitaria
para la propuesta del CTSA, y el resto de los investigadores del CTSA estuvieron
de acuerdo. La mayor parte del trabajo activo en la comunidad detallado en la
propuesta enviada al CTSA se convirtié en responsabilidad de la CBO. Sin embargo,
aunque el trabajo del CTSA estaba dentro del dmbito actual de trabajo del socio
comunitario, se incorporaron a la versién final de la solicitud de financiamiento
ciertas suposiciones erréneas relacionadas con el tipo de actividades que la CBO
realizaria para el CTSA. La mdas importante era que no se presento un presupuesto
a la CBO que demostrara un apoyo a los resultados esperados.

La CBO no estaba dispuesta a ser parte del CTSA hasta tanto la propuesta no
detallara qué se debia hacer exactamente para los fondos. Se realizé una reunion
oficial entre algunos miembros de la CBO y algunos investigadores del CTSA. Tras
una conversacién informal, los miembros de la CBO le entregaron a los miembros
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de la universidad una carta en donde solicitaban objetos especificos a cambio de su
participacion. El socio universitario no envio una respuesta formal a la carta, sino
que los cambios solicitados se insertaron en la propuesta y se repartié un borrador
revisado a los socios comunitarios suponiendo que esto cumpliria con lo que ellos
requerian. Los socios comunitarios no lo entendieron asi, y esta confusién generé
tensién en la futura relacion. La CBO sintié que no habia recibido las respuestas
que habia solicitado, y el coinvestigador de la universidad creyé que modificar
la propuesta cumpliria con lo que la CBO habia pedido. La mala comunicacién
continu6 durante meses y genero dificultades para establecer las operaciones del
CTSA tras obtener los fondos.

Medidas para enfrentar los desafios

El problema se resolvié finalmente cuando el coinvestigador de la universidad le
solicité ayuda a la CBO para elaborar otra propuesta para los NIH. En ese momento,
se comenzd a sentir que los problemas relacionados con el CTSA nunca se habian
resuelto y que la CBO creia que daban por hecha su cooperaciéon. Se realizé una
reunion con el presidente de la CBO, otro miembro y dos investigadores de la
universidad que eran miembros titulares de la CBO. En esta reunion, se aclaro el
malentendido y se aceptaron las disculpas ofrecidas. Tanto la CBO y los miembros
de la universidad se dieron cuenta de que en el apuro por redactar la solicitud del
financiamiento se tomaron atajos que deberian haberse evitado.

Mensajes clave

e Los socios universitarios deben ser claros al responder las solicitudes por escrito
que realiza una comunidad sobre la comunicacién de aspectos especificos de la
colaboracién en la investigacién. Las comunicaciones pueden malinterpretarse
facilmente por parte de personas bien intencionadas. Pedir opiniones deberia
ser una practica comun.

¢ Esfundamental que los socios respeten e incluyan las opiniones de la comunidad
a la que intentan ayudar.

e Las lineas de comunicaciéon deben permanecer abiertas hasta que todos los
problemas se consideren resueltos por todos los involucrados.

e Siempre es fundamental la transparencia para todas las entidades.

143



Referencias

Reifsnider E, Hargraves M, Williams KJ, Cooks J, Hall V. Shaking and rattling:
developing a child obesity prevention program using a faith-based community
approach. Family and Community Health 2010;33(2):144-151.

B. ;Como se superan las diferencias en las practicas financieras entre la
institucion académica y la comunidad?

Karen Williams, PhD, Sally B. Coleman, John M. Cooks, Elizabeth
Reifsnider, PhD

Desafio

Las instituciones de investigacién académica y las organizaciones comunitarias

suelen asociarse en proyectos de investigacién aunque tengan importantes diferencias

en aspectos clave como la capacidad organizativa y el tipo de conocimiento que se

considera 1til para la resolucién de problemas sociales (Williams, 2009). Si bien

existen las herramientas de evaluacién para analizar la capacidad organizativa

y para establecer prioridades (Butterfoss, 2007), existen muy pocas

Las instituciones de  herramientas para evaluar cémo encajan entre si las organizaciones
investigacién académica y las due se asocian. Esta vifieta describe los desafios que enfrenta una
asociacién CBPR durante la preparacion e implementacién de una

organizaciones comunitarias propuesta de solicitud de financiamiento conjunta.

suelen asociarse en proyectos

de investigacién aunque tengan  En octubre de 2007, los NIH anunciaron el Programa de Socios en la
importantes diferencias en Investigacién. Cada solicitud tenia que representar una asociaciéon
entre la comunidad y los investigadores cientificos. Una vez otorgado,
aspectos clave como... . L i e . L
el financiamiento debia dividirse en dos financiamientos separados

pero unidos administrativamente. Una coalicién comunitaria de salud y un centro
universitario de ciencias de la salud que trabajaron juntos durante varios anos
enviaron una propuesta conjunta. Al elaborar el presupuesto para la propuesta
conjunta, se resalté el desequilibrio de poder en la asociacién entre académicos
y la comunidad. Los sueldos de los investigadores universitarios eran altos en
comparacioén con el del PI comunitario, el cual se determiné sobre la base de lo que
ganaba como maestro de musica de escuela primaria. Para destinar mds fondos al
socio comunitario, la sociedad minimiz¢ el tiempo de los investigadores universitarios
en el proyecto y reasigné todos los fondos de investigacién no destinados a los
salarios al presupuesto de la comunidad. Esto dio como resultado una divisién de
los costos directos en la que el 30% le correspondia a la comunidad y el 70% a la
universidad. Asimismo, cada ddlar de costo directo otorgado al socio universitario
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generaba unos 51 centavos adicionales ya que la universidad habia negociado una
tasa de costo indirecto con los NIH del 51%. Sin embargo, el socio comunitario
no recibié ninguin agregado al costo indirecto dado que no habia negociado una
tasa con los NIH. Lo irénico de asignar fondos de programas al socio comunitario
era que esto implicaba mds trabajo administrativo para ellos, aunque no recibian
ayuda alguna de los costos indirectos.

Surgié un segundo desafio que resaltd la diferencia entre las expectativas del socio
universitario y del socio comunitario. El financiamiento exigia que los trabajadores
comunitarios facilitaran los grupos de discusién. Para lograr esto, la parte del
presupuesto de la comunidad estaba destinado a pagar la capacitacion de trabajadores
y aprendices comunitarios y a cubrir costos como salas de reunion, alimentos y
materiales. Como era de suponerse, los escasos fondos de la comunidad
se agotaron y se necesité la asignacién de parte de los fondos de la
universidad. Lograr que los sueldos de los investigadores comunitarios ) ) .
y los gastos de la investigacidn los pagara la universidad llevé un que resalto la diferencia

mes o mds. El grupo docente de la universidad estd acostumbrado a  entre las expeC’[ativaS del

las prolongadas demoras en los reembolsos, pero los miembros de la s0cio universitario y del socio
comunidad esperan que los pagos se realicen de inmediato. Tanto los

Surgio un segundo desafio

PI de la universidad como los de la comunidad tuvieron la incémoda comunitario.

tarea de pedirles en forma permanente a aquéllos que esperaban el

pago que tuvieran paciencia. Los procedimientos de documentacién no eran tan
extensos y los tiempos de espera eran mas cortos cuando los fondos de investigacién
de la comunidad se administraban a través de la organizacién comunitaria.

Medidas para enfrentar los desafios

Hubiera sido administrativamente mads f4cil para el socio universitario pagarle
al socio comunitario mediante un subcontrato. Sin embargo, este arreglo estaba
prohibido por los NIH porque el objetivo del financiamiento Socios en la Investigacion
era establecer una sociedad equitativa. Para futuros proyectos CBPR, el socio
comunitario podria considerar la subcontratacién como una forma de reducir la
carga administrativa, incluso si disminuye el control de los fondos de investigacién.
Ademds, el PI universitario deberia haber investigado en forma mds exhaustiva
los procedimientos universitarios para el pago, notificado a los miembros de la
comunidad sobre los prolongados tiempos de espera para los pagos y deberia
haber abogado por la adopcién de procedimientos mas optimizados junto con los
departamentos administrativo y contable de la universidad.
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Mensajes clave

¢ “Dividir los presupuestos a la mitad” es una herramienta demasiado categérica
para el delicado trabajo de crear asociaciones equitativas. Es imprescindible
explorar mecanismos con mdas matices para equilibrar el poder entre los socios
comunitarios y académicos.

¢ No hay que hacer suposiciones sobre las capacidades de la instituciéon (universidad
o CBO) ni sobre como funciona.

e Los socios de la universidad y de la CBO tienen que acordar todos los procesos
y calendarios de trabajo que puedan surgir.

¢ Es importante fomentar la comunicacion abierta con los involucrados para
mantener la credibilidad personal y organizativa.
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C. ;Como se puede aprovechar el poder y el conocimiento de varias instituciones
académicas de medicina y de los socios comunitarios?

Carolyn Leung Rubin, EAD, MA, Doug Brugge, PhD, MS, Jocelyn Chu, ScD, MPH,
Karen Hacker, MD, MPH, Jennifer Opp, Alex Pirie, Linda Sprague Martinez, MA,
Laurel Leslie, MD, MPH

Desafio

En algunos casos, varios sitios CTSA estdn agrupados en una pequefia drea
geogrdfica y, de esta forma, podrian demostrar cdmo las instituciones pueden
superar las diferencias competitivas y trabajar en forma conjunta por el bien de
sus comunidades. En el drea metropolitana de Boston, hay tres sitios del CTSA,
la Universidad Tufts, la Universidad de Harvard y la Universidad de Boston, que
priorizan el trabajo conjunto y con los socios comunitarios.
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Medidas para enfrentar los desafios

Para facilitar su colaboracion, los tres sitios aprovecharon el programa del CTSA
Servicios de Consultoria para la Vinculaciéon Comunitaria y trajeron a dos consultores
a Boston para que compartieran sus perspectivas sobre la formacion de asociaciones
institucionales en un 4rea urbana. Bernadette Boden-Albala de la Universidad de
Columbia en Nueva York y Jen Kauper-Brown de la Universidad Northwestern en
Evanston, Illinois, visitaron Boston en distintas oportunidades y compartieron sus
experiencias en reunir sitios del CTSA y a socios comunitarios en sus regiones.

Estas visitas ayudaron a facilitar la conversacién entre los tres CTSA sobre como
trabajar en forma conjunta para el beneficio mutuo de la comunidad. Al mismo
tiempo, los CTSA conversaron con sus socios comunitarios sobre la necesidad
de generar capacidad para investigacién en la comunidad. Cuando surgié una
oportunidad de financiamiento a través de la Ley de Recuperacién y Reinversién
Americana de 2009 (American Recovery and Reinvestment Act), los tres CTSA
junto con dos socios comunitarios fundamentales, el Centro Comunitario para la
Educacion, Investigacién y Servicios de Salud y el Grupo de Proveedores de Servicios
de Salud para Inmigrantes, decidieron desarrollar en forma conjunta un programa
de capacitacién para generar capacidad de investigacion.

De las 35 organizaciones que solicitaron el primer grupo de subvenciones, se
eligieron a 10 en enero de 2010 para que conformen el primer grupo de investigadores
comunitarios. Estos investigadores realizaron una capacitaciéon de cinco meses
que abarc6 temas tales como politicas, ética, disefio de investigacién, formulacién
de preguntas y métodos. Las organizaciones comunitarias representadas en la
capacitacion diferian en tamafio, ubicacién geografica y tipo de "comunidad” asistida
(organizaciones que combaten enfermedades especificas, grupos de inmigrantes
y grupos defensores de programas de vivienda publica dentro de ciertos limites
geograficos). El programa utilizé un enfoque "centrado en la comunidad” en su
disefio, las opiniones vertidas en cada sesion se incorporaban rapidamente a las
futuras sesiones, y el aprendizaje se compartia entre los investigadores comunitarios
y académicos. El primer grupo finalizé su trabajo en el afio 2010. Los resultados y
la informacioén que arrojé el proyecto se incorporardn a la préxima capacitacion.

Si bien los sitios del CTSA en la zona de Boston ya se habian comprometido a trabajar
juntos, el incorporar consultores con experiencia en el trabajo con instituciones
académicas los ayudé a comprender un proceso y a aprender de las experiencias
de otras regiones. Los consultores afirmaron que, al trabajar en forma conjunta,
los centros académicos de medicina pueden cubrir mejor las necesidades de su
comunidad en lugar de cubrir las necesidades individuales de las instituciones. Esto
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lo manifestaron los participantes en el programa de generacién de capacidades antes
descrito. Una clara respuesta por parte de los participantes fue cémo valoraron que
las tres instituciones académicas se asociaran para trabajar con las comunidades en
lugar de dividir sus esfuerzos y pedirles a los grupos comunitarios que se unieran
a una institucién o a otra.

Mensajes clave

¢ Investigue las necesidades de los programas de capacitacién para modelar
el intercambio de conocimientos multidireccionales. El conocimiento de los
miembros de la comunidad debe valorarse e incorporarse al curriculo junto con
el conocimiento académico.

¢ Latransparencia, la honestidad y los recursos compartidos (fiscales y humanos)
entre las instituciones académicas y los grupos comunitarios son esenciales para
generar confianza.

¢ Las instituciones académicas pueden y deben trabajar juntas con el objetivo
comun de asistir a sus comunidades. Los consultores externos pueden ayudar
a facilitar la colaboracidn entre las instituciones.

CONCLUSION

Las vinetas presentadas aqui ilustran los desafios clave en las CEnR y brindan
ejemplos de como las sociedades los han superado. En definitiva, lo que respalda las
soluciones que aqui se presentan son los mismos ideales incluidos en los principios
de la vinculacién comunitaria; es decir, objetivo claro, predisposicién para aprender,
tiempo, comprension de las diferencias, generacién de confianza, comunicacién,
control compartido, respeto, generacion de capacidades, asociacién y compromiso.
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Capitulo 6
El valor de las redes sociales en la

vinculacion comunitaria

Ann Dozier, PhD (Directora), Karen Hacker, MD, MPH, Mina Silberberg, PhD, Linda Ziegahn, PhD

INTRODUCCION

Las comunidades no estan conformadas por individuos o grupos no relacionados entre
si; en realidad, comprenden"redes sociales” compuestas por grupos u organizaciones
comunitarias, individuos y las relaciones o "interrelaciones" entre ellos. Las redes
sociales son imprescindibles en todos los aspectos de la vinculacién comunitaria,
desde entender a la comunidad y sus problemas de salud hasta movilizar a la
comunidad para mejorar la salud. La literatura cada vez mds destaca el papel que
juegan las redes sociales de individuos en el cuidado de la salud, y el surgimiento
de medios electronicos sociales brinda nuevas maneras de crear y vincular a las
redes. Es por esto que dedicamos un capitulo entero al papel de las redes sociales
en la vinculacién comunitaria, comenzando con una visién general del tema y luego
pasando a un andlisis mdas enfocado de los nuevos medios de comunicacién social.
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¢QUE SON LAS REDES SOCIALES?

Segun lo definen Wasserman et dl. (1994): “Una red social es un conjunto definido
de actores y la relacién o relaciones definidas sobre ellos” (pag. 20). Cualquier
individuo puede formar parte de varias redes sociales, y la naturaleza de esas
redes y la conexién del individuo con las redes puede variar significativamente.
Por ejemplo, las redes sociales no necesariamente se originan a partir de relaciones
tradicionales, como el parentesco o clan, sino que pueden originarse por proximidad
geogréfica, relaciones laborales o actividades recreativas. Asimismo, las redes
sociales pueden describirse y analizarse segtn sus distintas caracteristicas (p. €j., la
cantidad de personas u organizaciones que pertenecen a una red, cudnto se conocen
los integrantes de la red y si existe igualdad o no en las relaciones entre ellos).

REDES SOCIALES Y SALUD

Las redes sociales pueden ser un factor clave para determinar si una comunidad es
saludable. Por un lado, pueden crear apoyos sociales que sirven para amortiguar
los factores estresantes que perjudican la salud (House et dl., 1998; Zilberberg,
2011). Sin embargo, las redes sociales también pueden tener efectos adversos
sobre la salud (Arthur, 2002; Cattell, 2001). Christakis et dl. (2007),
por ejemplo, detectaron “grupos” (clusters) de obesidad dentro de una
| as redes sociales pueden ser un red de personas estudiada durante un tiempo. El andlisis longitudinal
factor clave para determinar si una mostrd que estos grupos no eran simplemente el resultado de personas
P due piensan igual o que estdn en situaciones similares que forman
comunidad es saludable. vinculos entre ellos, sino que reflejaban el "contagio" de la obesidad
entre las personas conectadas entre si (Christakis et dl., 2007). Si bien
no todos coinciden sobre el efecto que tienen las redes sociales en
la salud (Cohen-Cole et dl., 2008), aparentemente juegan un papel, junto con la
cultura, la economia y otros factores, que es muy importante para los individuos
y las comunidades (Pachucki et dl., 2010).

En la Ciudad de Nueva York, por ejemplo, un grupo adapté sus programas de
asistencia comunitaria y educacion sobre el cancer de seno y cuello uterino
determinando cémo las distintas perspectivas culturales incidian en las redes
sociales. Descubrieron que en la poblacién latina, las relaciones entre mujeres las
colocaban facilmente en el papel de asistente o ayudante, pero eran los hombres
quienes intervenian en el acceso a la atenciéon médica y su utilizacién. Por lo tanto,
se incluyé a ambos sexos en esta intervencion (Erwin et dl., 2007).
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Las redes sociales también pueden jugar un papel importante para mejorar la
salud comunitaria debido a su rol en la “difusién de innovaciones”, un concepto
desarrollado en el Capitulo 1, y en la generacion de capital social, que segiin Putnam
(1995) comprende “aspectos de la organizacién social como las redes, las normas
y la confianza social que facilitan la coordinacién y cooperacion para el beneficio
mutuo” (pag. 66). Un primer paso crucial para vincular a las comunidades es
identificar las redes, como las comunidades religiosas, cuyo "capital social" puede
utilizarse en enfoques colectivos para mejorar la salud de la comunidad.

EL PAPEL DE LAS REDES SOCIALES EN LA VINCULACION COMUNITARIA

En el Capitulo 4 se detallaron cuatro elementos de practica para el desarrollo de
grupos de interés (conocer a la comunidad, establecer estrategias, crear redes y
movilizar a las comunidades), que luego se utilizaron para conceptualizar las tareas
de la vinculaciéon comunitaria (Hatcher et dl., 2008). En este capitulo, utilizaremos
estos cuatro elementos para describir el papel y la importancia de las redes sociales
en la vinculacién comunitaria.

Conocer a las comunidades

Conocer a una comunidad, ya sea que se defina en términos geogrédficos o por
un interés comuin (por ejemplo, una enfermedad o problema de salud) significa
conocer las culturas e instituciones de la comunidad, sus capacidades y bienes,
sus necesidades y desafios en el terreno de la salud. Por lo general, para conocer
a una comunidad es necesario tomar distintos enfoques, entre ellos, recopilar
datos existentes y generar informacién nueva, combinando datos cuantitativos y
cualitativos, e incorporar las perspectivas de un amplio espectro de individuos,
organizaciones y grupos.

Es fundamental conocer las redes sociales de una comunidad dado su potencial de
afectar la salud de la poblacién. Las redes sociales también pueden brindar acceso
a una comunidad y generar conocimiento sobre sus caracteristicas particulares. Por
ejemplo, los curanderos tradicionales pueden ser muy conocidos dentro de las redes
latinas o hmong, pero desconocidos para quienes no forman parte de estas redes
sociales, incluso para quienes trabajan en establecimientos de atenciéon médica dentro
de la misma comunidad. Unicamente conectandose con las redes relevantes podrdn
los trabajadores de la salud conocer mads acerca de estos curanderos tradicionales.
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El andlisis de redes sociales (social network analysis; SNA) es un método que puede
utilizarse para evaluar la vinculacién comunitaria y examinar a las comunidades.
Dado que el SNA ofrece una forma de describir la diversidad de redes y un conjunto
de herramientas para representar y cuantificar de manera visible las caracteristicas
de una red, puede ayudar a los socios a comprender las redes comunitarias y hacer
un seguimiento del crecimiento y los cambios producidos con el tiempo. Esta
metodologia se explica en mayor detalle en el Capitulo 7.

Establecer posiciones y estrategias

Las redes sociales representan importantes grupos de interesados en cualquier
iniciativa comunitaria para la planificacién de la salud. Se puede lograr la vinculacién
de estos grupos para que aporten sus comentarios, identifiquen prioridades y
oportunidades, establezcan sus posiciones en relaciéon con los temas y enfoques
y planifiquen estrategias para la intervencion. Es imprescindible tanto obtener la
informacién acerca de las redes sociales como obtener la informacioén proveniente
de dichas redes sociales para el desarrollo de estrategias relevantes para mejorar la
salud. Asimismo, las redes sociales son un medio de comunicacién que permiten
crear plataformas para compartir y debatir las posibles posiciones y estrategias.

Construir y sustentar redes

La construccion y la sustentabilidad de las redes de individuos y entidades para
mejorar la salud o la investigacion de la salud comunitaria incluyen el establecer y
mantener los canales de comunicacién, el intercambio de recursos y la coordinacién
de actividades de colaboracién. Las redes sociales existentes pueden ser plataformas
eficaces y eficientes para los esfuerzos de vinculacién comunitaria si llegan a las
personas que son medulares en estos esfuerzos y si sus miembros comparten los
objetivos de los esfuerzos de vinculacién. A través del proceso de vinculacién
comunitaria, también se pueden desarrollar nuevas redes.

Movilizar grupos de interés

Por ultimo, es necesario movilizar a los socios y a los grupos de interés para que
lleven adelante las acciones que conduzcan a mejorar la salud comunitaria, y es
necesario sustentar esta movilizacién con liderazgo, comunicacién y motivacién.
Como ya se explicd en este capitulo, es aqui donde el capital social inmerso en
las redes sociales adquiere una importancia fundamental. Durante el esfuerzo de
vinculacién comunitaria, se deberan reforzar las relaciones y desarrollar nuevas
capacidades para las acciones colectivas. Es importante llegar a los lideres de opinién
claves y a las partes interesadas de la comunidad e integrarlos.
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En uno de los ejemplos de como podria funcionar esto, un investigador
clinico de la Universidad de California, Davis, utilizé las redes sociales
para ayudar a disminuir las mordeduras de perros en los nifios. Después
de observar que una cantidad importante de ninos eran atendidos por
mordeduras de perro, el investigador identificé redes sociales tales como duefios
de perros, guardias de cruces escolares y asociaciones vecinales y los involucré
para que comprendieran el problema, definieran soluciones practicas y movilizaran
a la comunidad para que pusieran estas soluciones en accién (Pan et dl., 2005).

MEDIOS DE COMUNICACION SOCIAL ELECTRONICOS Y
VINCULACION COMUNITARIA

Introduccion

Las herramientas de los medios de comunicacién social electrénicos, tales como
Facebook y Twitter, sirven para rastrear, respaldar, crear y movilizar redes sociales;
estas herramientas tienen un gran potencial para aumentar los esfuerzos de
vinculaciéon comunitaria. En los dltimos afios, los escenarios de los medios de
comunicacion social han observado un importante cambio hacia una comunicacién
mucho mas bidireccional o multidireccional (Bacon, 2009) y, por lo tanto, estos
escenarios representan oportunidades para transmitir mensajes sobre la salud
que aun no se han aprovechado plenamente. Asimismo, también brindan nuevos
espacios para plantear problemas, facilitar el intercambio de ideas y vincular a
una comunidad mdas amplia.

El potencial de los medios de comunicacion social

Las herramientas de los medios de comunicacién social representan un nuevo
mecanismo para vincular a grupos mds grandes y diversos de participantes, por
ejemplo, individuos o grupos que de otra manera seria dificil reunir o a los cuales
no se podria llegar, tales como individuos con una enfermedad poco comun (Bacon,
2009; Fine, 2006). Los medios de comunicacién social también brindan un espacio
para la discusién que presenta importantes diferencias con las interacciones
personales. Con los medios de comunicacion social, todos los participantes tienen
la oportunidad de hacer sus contribuciones al debate, no es necesario que las
respuestas sean inmediatas y se puede tomar tiempo para revisar el hilo de la
discusién. Los medios de comunicacién social también dan la oportunidad de
reformular las preguntas a medida que evoluciona el debate (Connor, 2009).
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Por otro lado, los medios de comunicacién social pueden generar un archivo de
discusion que es de gran utilidad para volver a consultar las opiniones, la informacién
y la historia colectiva. Ademads, el modo en que la comunidad utiliza los medios de
comunicacion social en las etapas iniciales de la vinculacién puede ser un barémetro
de la capacidad para vincular a la comunidad y del éxito para hacerlo, que facilitaria
la evaluacion de la vinculacién comunitaria.

En términos generales, dependiendo de cémo se comunican los grupos, se podra
vincular a un grupo mds amplio de participantes con el uso de los medios de
comunicacién social que con el uso de los medios tradicionales, que facilitaria
el proceso mediante el cual se establecen posiciones y estrategias colectivas.
En particular, los medios de comunicacién social pueden brindar un espacio
para la interaccion y el debate sobre las declaraciones de principios preliminares
y finales. Es claro que los medios de comunicacién social también juegan un
papel importante en la construccién y la sustentabilidad de redes facilitando la
comunicacién permanente, el intercambio social y la coordinacién de actividades.
Es mds, estos medios pueden ayudar a generar confianza brindando escenarios
en los cuales los socios pueden demostrar transparencia y sinceridad. Se pueden
publicar y consultar las agendas de reuniones, las actas, el material entregado y
las preguntas (y respuestas).

Por ultimo, los medios de comunicacién social pueden ser una herramienta para
movilizar a organizaciones y miembros de la comunidad y, lo que es mds importante,
los medios de comunicacion social pueden ayudar a sustentar la vinculacién y el
compromiso. Los medios de comunicacion social también pueden ofrecer sitios a
los cuales se puede acceder para suministrar informacién sobre un proyecto en
etapa de desarrollo, tales como sus objetivos y metas y las partes involucradas
(Bacon, 2009; Connor, 2009).

Precauciones al utilizar los medios de comunicacion social

Muchas de las precauciones relativas al uso de medios de comunicacion social
son las mismas que para cualquier actividad de vinculacién comunitaria (Bacon,
2009). Por ejemplo, al evaluar las interacciones personales, nos preguntamos, ;son
sinceras las respuestas? ;Habra tiempo para que los asistentes participen? También
debemos plantearnos estas preguntas acerca del uso de los medios de comunicacion
social. No obstante, el uso de los medios de comunicacién social plantea otras
inquietudes adicionales acerca de quién estd participando en realidad y si son
quienes realmente dicen ser. Es imprescindible generar confianza para la vinculacién
comunitaria, y la creacién de redes a través de los medios de comunicacién social
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por si sola rara vez alcanza para generar el nivel de confianza necesario para
la accién colectiva. En vez de considerar a los medios de comunicacién social
como sustitutos de las interacciones en persona, conviene considerarlos como
suplementarios o complementarios, particularmente en las primeras etapas de la
vinculacién comunitaria. Mds aun, los medios de comunicacién social no deben
considerarse una alternativa menos costosa a la creacion de relaciones presenciales.
Aligual que con cualquier esfuerzo de vinculacion comunitaria, el uso de los medios
de comunicacién social para el vinculo de comunicacién llevard tiempo (Connor,
2009). En general, es importante entender los medios de comunicacién empleados
por la comunidad de interés y luego utilizar estos medios.

El tiempo es una cuestion critica para la persona que asume el papel crucial de
moderar un foro de un medio social. Es funciéon del moderador demostrar que
hay alguien que escucha, mantener la discusién abierta y reclutar y retener a los
miembros. Existen muchas formas de desacreditar a una comunidad en Internet,
y es funcién del moderador hacer cumplir las "reglas de enfrentamiento”. Una vez
creado el foro, es necesario dedicarle atencién en forma regular. Dado el ritmo
que adquieren las interacciones en los medios de comunicacion social, podria ser
necesario visitar el sitio varias veces por dia para moderar un foro (Bacon, 2009).

En este capitulo no se incluyeron recomendaciones sobre productos especificos

dado que los productos evolucionan permanentemente. Ademads, aunque el debate

contempla el modo en que se pueden utilizar los medios de comunicacién

social, el interrogante de si corresponde o cudndo corresponde utilizar

los medios de comunicacion social dependerd de la naturaleza del  [)ados [0S recursos que se
proyecto particular, de los recursos disponibles y de si la herramienta necesitan para involucrar a los
es adecuada para esa comunidad en particular. Dados los recursos . o i
que se necesitan para involucrar a los medios de comunicacion social, medios de comunicacion soual,
seria un error tratar de estar "en todas partes". La vinculacién es un serfa un error tratar de estar "en
proceso iterativo; las organizaciones deberian ser selectivas, determinar todas partes".

qué medios (si los hubiera) ya esta utilizando la comunidad de interés

y preguntarle a la comunidad qué enfoques (si los hubiera) deberian

utilizarse y en qué etapa del proceso de vinculacién se deberfan

introducir los medios de comunicacién social. Como ocurre con todas las decisiones

sobre estrategias de vinculacién comunitaria, las decisiones sobre el uso de los

medios de comunicacion social deberian tomarse vinculando a la comunidad.
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CONCLUSION

Las redes sociales son una herramienta importante para entender a una comunidad
y movilizarla para mejorar la salud. La nueva literatura sobre investigaciones ha
puesto un mayor énfasis sobre el papel que pueden jugar las redes sociales en la
salud de la poblacién, y el uso creciente de la investigacién y la promocién de la
salud a través de la vinculacién comunitaria ha puesto en evidencia el potencial que
tienen las redes sociales para respaldar la accién colectiva para mejorar la salud.
Por otro lado, el surgimiento de los medios de comunicacién social electrénicos ha
diversificado las formas en que se pueden crear y vincular las redes. La "generacién de
redes”, tanto personales como informadticas, no es lo mismo que construir, sustentar
o vincular a una comunidad; si no se hace correctamente, puede entorpecer los
esfuerzos colaborativos en lugar de respaldarlos. Los principios establecidos en
esta obra deben aplicarse al uso de redes sociales igual que deberian aplicarse a
todos los esfuerzos de vinculacion.
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Capitulo 7
Evaluacion de programas y evaluacion
de la vinculacion comunitaria

Meryl Sufian, PhD (Directora), Jo Anne Grunbaum, EdD (Codirectora), Tabia Henry Akintobi,
PhD, MPH, Ann Dozier, PhD, Milton (Mickey) Eder, PhD, Shantrice Jones, MPH, Patricia
Mullan, PhD, Charlene Raye Weir, RN, PhD, Sharrice White-Cooper, MPH

ANTECEDENTES

Un tema que se reiterd en los Capitulos 1 a 6 es que la vinculacién comunitaria
se desarrolla con el tiempo y que este desarrollo se basa, en gran medida, en
un aprendizaje conjunto permanente sobre cémo mejorar las colaboraciones. La
evaluacién de los programas de vinculacién comunitaria brinda la oportunidad
de examinar y mejorar estas colaboraciones. Los miembros de las comunidades
pueden participar sistemdticamente en la evaluacién de la calidad de una iniciativa
de vinculacién comunitaria, la medicién de sus resultados y la identificacién de
oportunidades para mejorar.

Este capitulo resume los conceptos centrales de la evaluacién de programas
aplicables a los programas de vinculacién comunitaria, incluidas las definiciones,
las categorias, los enfoques y los problemas que se anticipan. El presente capitulo
no tiene como finalidad analizar en forma exhaustiva la evaluacién de programas,
sino que se centra en la importancia de evaluar las iniciativas a través de la
vinculacién comunitaria y en los métodos para esta evaluacién. Teniendo esto
en mente, el Capitulo 7 presentard lo siguiente: (1) una definicién de evaluacién,
(2) las fases y los procesos de la evaluacion, (3) dos enfoques para la evaluaciéon
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que son especialmente relevantes para la evaluacién de iniciativas a través de
la vinculacién comunitaria, (4) los métodos especificos para la evaluacién y
(5) los desafios que deben superarse para garantizar una evaluacién eficaz. La
vinculacién de partes interesadas (es decir, la inclusién de personas involucradas
en los programas o afectadas por éstos) constituye un tema central en la evaluacién
de los marcos de referencia. Ademds, se incluirdn enfoques metodoldgicos y
recomendaciones para la comunicacién y difusién. A lo largo del capitulo se utilizan
ejemplos con fines ilustrativos.

EVALUACION DE PROGRAMAS

La evaluacién de programas puede definirse como "la recoleccidn sistematica de
informacién sobre las actividades, caracteristicas y resultados de programas, para
su uso por parte de personas con el objeto de reducir incertidumbres, mejorar la
eficacia y tomar decisiones” (Patton, 2008, pag. 39). La definicién centrada en la
utilizacién nos guia hacia la inclusién de las metas, las inquietudes y las perspectivas
de las partes interesadas del programa. Los resultados de la evaluacién a menudo
son utilizados por las partes interesadas para mejorar o aumentar la capacidad del
programa o actividad. Por otro lado, las partes interesadas pueden identificar las
prioridades del programa, qué constituye un "éxito" y las fuentes de datos que podrian
servir para responder a los interrogantes sobre la aceptabilidad, los posibles niveles
de participacién y el impacto a corto y largo plazo de los programas propuestos.

La comunidad en su conjunto y cada uno de los grupos comunitarios en forma
individual son partes interesadas clave en la evaluacién de un programa de
vinculacién comunitaria. Este tipo de evaluacién debe identificar la comunidad
relevante y establecer sus perspectivas para poder utilizar las opiniones de los lideres
de la vinculacién y de todos los componentes importantes de la comunidad para
identificar las dreas que necesitan mejorar. Este enfoque incluye determinar si se
involucraron las personas u organizaciones adecuadas; las actividades en las que
se involucraron; si los participantes sienten que hacen contribuciones importantes
y como se desarrolla, madura y se sustenta la vinculacion.

La evaluacién de programas utiliza los métodos y estrategias de disefio de la
investigacién tradicional, pero contrariamente a lo que ocurre con el enfoque
de evaluacién mads inclusivo y centrado en la utilidad, la investigacién es una
investigacion sistemadtica disefiada para desarrollar o contribuir con el conocimiento
generalizable (MacDonald et al., 2001). La investigacién es impulsada por hipétesis,
a menudo iniciada y controlada por un investigador, relacionada con normas de
investigacion de validez interna y externa, y estan disefiadas para generar hechos,
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seguir siendo carentes de valor y centrarse en variables especificas. La investigacién
establece una secuencia de tiempo y control para las variables que pueden inducir
a confusién. A menudo, la investigacidon se difunde ampliamente. En cambio, la
evaluacién puede o no contribuir con el conocimiento generalizable. El principal
objetivo de una evaluacién es valorar los procesos y resultados de una iniciativa
especifica y facilitar la gestién continua del programa. La evaluacién de un programa
suele incluir diversas medidas informadas por las contribuciones y perspectivas
de las distintas partes interesadas.

La evaluacion puede clasificarse en cinco tipos segun el uso deseado: de formacidn,

de proceso, final (sumativa), de resultados y de impacto. La evaluacion formativa

proporciona informacién que sirve para guiar la mejora de los programas,

mientras que la evaluacion de proceso determina si la implementacién de

un programa llega a los receptores meta tal y como se desea (Rossi et dl., ., L
2004). Las evaluaciones formativas y de procesos pueden llevarse a cabo La evaluacion puede clasificarse
durante la etapa de implementacién de un programa. Las evaluaciones € CiNCO tipos Segl]n el uso
finales o "sumazivaz" informan los jTicios iicerca de si fllincioné) el deseado: de formacion, de
programa o no (es decir, si se cumplieron las metas y objetivos) y . .
reqﬁiere que se expliciten los criterios y la evidencia que se utiliza proceso, final (Sumatl Va)’ de
para hacer juicios "sumarios". La evaluacién de resultados se centra resultados y de impacto.

en las condiciones observables de una poblacion, atributo organizativo

o condicidn social particular que se espera que un programa haya

modificado. Mientras que las evaluaciones de resultados tienden a centrarse en

condiciones o comportamientos que el programa debia afectar en forma mds directa

e inmediata (es decir, resultados "proximales"), la evaluacién de impactos examina

las metas del programa a largo plazo. Las evaluaciones sumativas, de resultados y

de impacto deben realizarse una vez finalizado el programa o una vez que hubiera

transcurrido un tiempo considerable desde su implementacion (Rossi et dl., 2004).

Por ejemplo, la evaluacién de las estrategias utilizadas para implementar un
programa para dejar de fumar y determinar cudl fue el alcance que tuvo en la
poblacidon destinataria son evaluaciones de proceso. Por el contrario, la evaluacién
de los resultados de un programa para dejar de fumar podria evaluar cudntos de los
participantes dejaron de fumar comparado con las personas que no participaron en
el programa. La diminucion en la morbilidad y mortalidad asociadas a enfermedades
cardiovasculares puede representar una meta de impacto para el programa para
dejar de fumar (Rossi et dl., 2004).

Diversas instituciones han identificado pautas para realizar una evaluacion efectiva.
Por ejemplo, en 1999, los CDC publicaron un marco de referencia para guiar a los
profesionales de la salud en el desarrollo y la implementacién de un programa
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de evaluacién (CDC, 1999). Con este marco de referencia se proponia facilitar la
integracion de la evaluacion en los programas de salud publica, pero el marco de
referencia se centra en seis componentes que son cruciales en toda evaluacion. Si
bien los componentes son interdependientes y pueden implementarse en un orden
no lineal, los primeros dominios brindan la base para las dreas siguientes:

e Vincular a las partes interesadas para asegurarse de que todos los socios
interesados en lo que se aprenderd con la evaluacién intervengan desde las
primeras etapas del proceso de evaluacion.

¢ Describir al programa para identificar las metas y objetivos con claridad. Esta
descripcién deberia contemplar las necesidades del programa, los resultados
esperados, las actividades, los recursos, la etapa del desarrollo, el contexto y el
modelo légico.

e Disenar la evaluacién de modo de que sea ttil, viable, ética y precisa.

e Reunir pruebas creibles que refuercen los resultados de la evaluacién y sus
recomendaciones. Las fuentes de prueba pueden ser personas, documentos
y observaciones.

e Justificar las conclusiones que se relacionan con los resultados y se consideran
contrarias a las normas o los valores de las partes interesadas.

e Asegurar deliberadamente el uso de la evaluacién y compartir las lecciones
aprendidas a partir de ella.

Cinco afios antes de que los CDC emitieran el marco de referencia, el Comité
Conjunto de Estandares para la Evaluacién Educativa (Joint Committee on Standards
for Educational Evaluation) (1994) cred un recurso practico y util para mejorar
la evaluacién de programas. El Comité Conjunto, una coalicién sin fines de
lucro formada por importantes organizaciones profesionales preocupadas por la
calidad de las evaluacion de programas, distinguié cuatro categorias principales
de estdndares que deben tenerse en cuenta al evaluar un programa: ser apropiado,
utilidad, viabilidad y precisién.

Los estdndares de ser apropiado tienen por objeto asegurar que la evaluacién se
realice de manera legal, ética y con el objetivo de promover el bienestar de aquellos
involucrados en o afectados por la evaluacién del programa. Ademds de los derechos
de los sujetos que son objeto de interés de las juntas de revisién institucional, los
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estandares de ser apropiado promueven la orientacién hacia el servicio (es decir,
disenar las evaluaciones de modo de atender y responder a las necesidades de los
participantes destinatarios del programa), la identificacién justa de puntos fuertes
y débiles, los acuerdos formales, la prevencién o revelacion de conflictos de interés
y la responsabilidad fiscal.

Los estandares de utilidad tienen como finalidad garantizar que la evaluacién
cumpla con las necesidades de informacion de los usuarios deseados. Para cumplir
con los estandares de utilidad se debera prestar atencién a los siguientes aspectos:
involucrar a las partes interesadas, utilizar métodos de evaluacién creibles, hacer
las preguntas relevantes, incluir las perspectivas de las partes interesadas y difundir
informes claros y oportunos de la evaluacion.

Los estdandares de viabilidad tienen por objeto asegurar que el alcance de la
evaluacion y los métodos utilizados sean realistas. El alcance de la informacion
recolectada debe garantizar que los datos brinden a las partes interesadas informacién
suficiente para tomar decisiones relativas al programa.

Los estdndares de precision tienen por objeto garantizar que los informes de
evaluacién utilicen métodos validos para la evaluacién y que sean transparentes en
la descripcion de estos métodos. Por ejemplo, para cumplir con los estdndares de
precisién se podrian utilizar métodos mixtos (p. ej., cuantitativos y cualitativos),
seleccionar informantes justificables y sacar conclusiones coherentes con los datos.

Juntos, el marco de referencia de los CDC y los estdndares del Comité Conjunto
brindan una perspectiva general de las caracteristicas que debe tener una evaluacion
para ser efectiva. Ambos destacan la necesidad de ser pragmadtico y de responder
a las necesidades de los usuarios deseados con el objeto de determinar la eficacia
del programa.

ETAPAS Y PROCESOS DE LA EVALUACION

El proceso de evaluacién del programa se estructura en cuatro etapas —
planificacién, implementacién, cumplimiento y difusion — que complementan
las etapas de desarrollo e implementacidon del programa. Cada etapa presenta
problemas, métodos y procedimientos particulares. En esta seccidn, se explican
cada una de las cuatro etapas.
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Planificacion

Las preguntas relevantes que deben plantearse durante la planificacién e
implementacién de la evaluacién son la viabilidad de la evaluacion, la identificacién
de las partes interesadas y la determinaciéon de los objetivos a corto y largo
plazo. Por ejemplo, ;el programa cuenta con la definicién clara de objetivos o la
transparencia en los métodos que se requiere para la evaluacion? ;Qué criterios se
utilizaron para definir la necesidad del programa? Los interrogantes formulados
durante la planificacién de la evaluacién también deben considerar el marco de
referencia conceptual o fundamentos del programa. Por ejemplo, ;el programa de
investigacion a través de la vinculacién comunitaria propuesto se basa en las "mejores
practicas” de otros programas, como las caracteristicas de las alianzas exitosas
entre investigadores y la comunidad? ;El programa estd reuniendo informacién
para garantizar que funcione en el contexto comunitario actual?

La definicién e identificacién de las partes interesadas es un componente
importante de la etapa de planificacion. Las partes interesadas son
La definicion e identificacion ~ personas u organizaciones que tienen un interés en la evaluacion del
de las partes interesadas es un programa o que podrian verse afectadas por ésta. Pueden ser personas
, involucradas en las operaciones del programa, personas a quienes el
Componente |mp0rtante de fa programa atiende o afecta, o los usuarios primarios de la evaluacién.
etapa de planificacién. Mediante la inclusion de las partes interesadas en una evaluacién no
sdlo se logra mayor solidez, sino que se fortalece la credibilidad, se
genera un enfoque participativo y se conjugan las distintas perspectivas

de los participantes y socios (Rossi et dl., 2004).

Pueden ser partes interesadas los residentes de la comunidad, los negocios, las
organizaciones comunitarias, las escuelas, los responsables de politicas publicas,
los legisladores, los politicos, los educadores, los investigadores, los medios y el
publico. Por ejemplo, al evaluar un programa destinado a aumentar las opciones
de alimentos saludables en las escuelas o en los alrededores, las partes interesadas
podrian ser los comerciantes de las tiendas, las juntas escolares, las comisiones de
urbanizacioén, los padres y los estudiantes. Las partes interesadas representan un
recurso importante para definir las preguntas que deben formularse en la evaluacién
de un programa, seleccionar la metodologia que se utilizard, identificar las fuentes
de datos, interpretar los hallazgos e implementar las recomendaciones (CDC, 1999).

Una vez identificadas las partes interesadas, se debe crear una estrategia para
vincularlas en todas las etapas de la evaluacién. Idealmente, esta vinculacién se
da desde el inicio del proyecto o programa o, como minimo, desde el inicio de la
evaluacién. Las partes interesadas deben saber que son una parte importante de
la evaluacién y que serdn consultadas en forma permanente durante su desarrollo
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e implementacién. La relacion entre las partes interesadas y los evaluadores debe
basarse en una comunicaciéon bidireccional, y las partes interesadas deben poder
presentar sus ideas y sugerencias con comodidad. Una estrategia posible para vincular
a las partes interesadas en los programas comunitarios y en las evaluaciones es la
creacion de una junta comunitaria asesora encargada de supervisar las actividades
relacionadas con los programas y la evaluacién en la comunidad. Esta estructura
puede establecerse como recurso que sirva de base para diversos proyectos y
actividades de la vinculacién comunitaria.

Un punto importante a tener en cuenta cuando se pretende involucrar a las partes
interesadas en una evaluacion, desde la etapa de la planificacion, es la necesidad de
comprender y contemplar la diversidad cultural. Cuando se reconoce la diversidad,
se puede mejorar la evaluacién y garantizar que se midan conceptos y constructos
importantes.

Implementacion: Evaluacion formativa y de proceso

Las evaluaciones realizadas durante la etapa de implementaciéon de un programa
pueden examinar si el programa recluta y retiene a los participantes deseados con
éxito, si el material de capacitacion utilizado cumple con las normas de precision
y claridad, si cumple con los plazos previstos, si existe una coordinacién eficaz
con otros programas y actividades en curso y si cumple con las normas legales
vigentes. Las evaluaciones durante la etapa de implementacion del programa pueden
utilizarse para informar correcciones a mitad de camino (evaluacién formativa) o
para clarificar los procesos de implementacién (evaluacién de proceso).

En el caso de las iniciativas a través de vinculacién comunitaria, la evaluacién
formativa y de proceso puede abarcar la evaluacién del proceso mediante el cual
se crean y se mantienen las asociaciones y que finalmente funcionan con éxito.

Cumplimiento: Evaluacion final o sumativa, de resultados y de impacto

Una vez cumplido el programa, la evaluacién puede servir para examinar sus
resultados inmediatos o el impacto a largo plazo o para sintetizar el desempefio
global, por ejemplo, la eficiencia y sustentabilidad. El resultado de un programa
puede definirse como “el estado de la poblacion destinataria o las condiciones
sociales que se espera que el programa haya modificado” (Rossi et dl., 2004, p.
204). Por ejemplo, el control de la glucemia se considerd un resultado adecuado
del programa al evaluar la eficacia de la educacidn basada en el empoderamiento
brindada a pacientes con diabetes (Anderson et dl., 2009). Por el contrario, la cantidad
de gente que recibié la educacién basada en el empoderamiento o cualquier servicio
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brindado por el programa no se consideraria un resultado del programa salvo que
la participacién misma representara un cambio de comportamiento o actitud (p.
€j., la participacién en un programa para el tratamiento de la drogadiccién). De
forma similar, la cantidad de ancianos confinados a permanecer en su hogar que
reciben comida no se consideraria un resultado del programa, pero si lo serian los
beneficios nutricionales de las comidas que se hubieran consumido para favorecer
la salud de los ancianos, asi como las mejoras percibidas en su calidad de vida
(Rossi et dl., 2004). La evaluacién del programa también puede determinar en qué
medida el cambio reflejado en el resultado se puede atribuir al programa. Si se
estd evaluando una asociacidn, las contribuciones que esa asociacion realice a los
resultados del programa también pueden formar parte de la evaluacién. El modelo de
CBPR presentado en el Capitulo 1 es un ejemplo de un modelo que podria utilizarse
para la evaluacion del proceso y de los resultados de una alianza.

Una vez confirmado el resultado positivo de un programa, la posterior

Una vez confirmado el evaluacion del programa puede centrarse en examinar el impacto a largo

. plazo que se espera que tenga el programa. Por ejemplo, el resultado

resultado pOSItIVO de _un de un programa disefiado para mejorar el conocimiento y la retencién

programa, la posterior  delos trabajadores de la salud en un drea médicamente desfavorecida

evaluacion del programa puede no estaria representado por la cantidad de prestadores que participan

; en el programa de capacitacidn, sino por el porcentaje de trabajadores

. centrarse en examinar el de la salud que permanecié durante un ano, por ejemplo. La reduccién

|mpaCtO d Iargo plazo que se de la mortalidad materna podria constituir el impacto a largo plazo
espera que tenga el programa.  que se espera que tenga el programa (Mullan, 2009).

Difusion e informes

Con el objeto de garantizar la difusién y la informacién de los resultados a todas las
audiencias correspondientes de modo integral y sistemaética, es necesario elaborar un
plan de difusion durante la etapa de planificacién de la evaluacion. El plan deberia
definir quién presentard los resultados, qué audiencias recibirdn los resultados y a
quiénes se incluird como coautores en los manuscritos y presentaciones.

La difusion de los resultados de la evaluacién requiere contar con los recursos
adecuados, tales como gente, tiempo y dinero. Puede resultar dificil para los
miembros de la comunidad encontrar el tiempo para escribir articulos y hacer
presentaciones, especialmente si tienen otros compromisos (Parker et dl., 2005). Por
otro lado, dado que los académicos podrian no recibir remuneracién alguna por las
presentaciones no cientificas, es probable que no estuvieran dispuestos a dedicarle
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tiempo a estas actividades. También podrian necesitarse recursos adicionales para
traducir el material y garantizar que sea adecuado en términos culturales.

Si bien el contenido y el formato de la informacién puede variar segtn la audiencia,
se debe poner énfasis en la divulgacién de la totalidad de la informacién y en una
evaluacion equilibrada con el objeto de que los resultados puedan utilizarse para
darle mayor solidez al programa. La difusién de los resultados también puede
utilizarse para desarrollar capacidades entre las partes interesadas.

ENFOQUES DE LA EVALUACION

Existen dos enfoques particularmente ttiles para estructurar una evaluacién de los
programas de vinculacién comunitaria; ambos involucran a las partes interesadas.
En uno de ellos, el énfasis recae sobre la importancia de la participacién; en el otro,
sobre el empoderamiento. El primer enfoque, la evaluacién participativa, vincula
activamente a la comunidad en todas las etapas del proceso de evaluacién. El
segundo enfoque, la evaluacién de empoderamiento, ayuda a equipar al personal del
programa con las herramientas necesarias para llevar a cabo su propia evaluacién
y garantizar que el programa se desarrolle de manera eficaz. Esta seccién describe
los objetivos y las caracteristicas de estos dos enfoques.

Evaluacion participativa

La evaluacién participativa puede ayudar a mejorar el rendimiento de un programa
(1) involucrando a las partes interesadas clave en el diseno y la toma de decisiones
de la evaluacién, (2) reconociendo y respondiendo a niveles asimétricos de poder
y voz entre las partes interesadas, (3) utilizando métodos distintos y variados, (4)
presentando un componente de accién para que los hallazgos de la evaluacion
resulten utiles para los usuarios finales del programa y (5) dirigiéndose expresamente
a desarrollar la capacidad de evaluacién de las partes interesadas (Burke, 1998).

Caracteristicas de la evaluacion participativa (Patton, 2008):

¢ El énfasis esta puesto en la pertenencia del participante; la evaluacién esta
orientada a las necesidades de las partes interesadas del programa mds que a
las del organismo que lo financia.
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¢ Los participantes se relinen para comunicar y negociar con el fin de llegar a un
consenso sobre los resultados de la evaluacién, solucionar problemas y elaborar
planes para mejorar el programa.

e Se buscan y se reconocen las contribuciones de todos los participantes.

® Se pone énfasis en identificar las lecciones aprendidas para ayudar a mejorar la
implementacién del programa y determinar si se cumplieron las metas.

e Eldisefio de la evaluacion es flexible y se determina (en la medida de lo posible)
en el transcurso de los procesos grupales.

e La evaluacién se basa en los datos empiricos para determinar qué ocurrié
y por qué.

e Las partes interesadas pueden llevar a cabo la evaluacion con un experto externo
que cumpla la funcién de moderador.

Evaluacion de empoderamiento:

La evaluacién de empoderamiento es un enfoque que ayuda a garantizar el éxito del
programa brinddndoles a las partes interesadas las herramientas y los conocimientos
necesarios para evaluar el programa y asegurar que la evaluacion
L . forme parte de la planificacién y gestién del programa (Fetterman,
El prlnC|pa| ObJGtIVO de la 2008). El principal objetivo de la evaluacién de empoderamiento es la
evaluacion de empoderamient0  transferencia de las actividades de evaluacién de un evaluador externo
es |a transferencia de las ~ a las partes interesadas. La evaluacion de empoderamiento se divide
actividades de evaluacion de en ?u'é%tro' pa89s: (1) examinar el progr'ama y determinar cudl es su
posicidn, incluidas las fortalezas y debilidades; (2) establecer las metas
un evaluador externo a las futuras con expreso énfasis en mejorar el programa; (3) desarrollar
par’[es interesadas. estrategias para ayudar a los participantes a determinar sus propias
fortalezas que les servirdn para cumplir con las metas y actividades
del programa y (4) ayudar a los participantes del programa a decidir
y recabar la evidencia necesaria para documentar el progreso hacia el logro de las

metas (Fetterman, 1994).

Caracteristicas de la evaluacion de empoderamiento (Wandersman et dl., 2005):

® Valora la mejoria de la gente, los programas y las organizaciones para ayudarlos
a lograr los resultados.
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e La comunidad es la propietaria del disefio y la conduccién de la evaluacién e
implementacidn de los hallazgos.

¢ Inclusion de todos los participantes adecuados de los distintos niveles del
programa, de los financiadores y de la comunidad.

e Participacién democratica y planes y métodos claros y abiertos de evaluacién.

¢ Compromiso con la justicia social y la distribucién justa de recursos, oportunidades,
obligaciones y poder de negociacién.

e Utilizacién del conocimiento de la comunidad para comprender el contexto local
e interpretar los resultados.

e Utilizacion de las estrategias basadas en la evidencia con las correspondientes
adaptaciones a la cultura y el ambito local.

¢ Desarrollo de las capacidades del personal y los participantes del programa para
mejorar la habilidad de conducir sus propias evaluaciones.

¢ Aprendizaje organizativo, para garantizar que los programas responden a los
cambios y desafios.

¢ Rendicién de cuentas frente a las expectativas de los financiadores.

Posibles desventajas de la evaluacion participativa y de la evaluacion
de empoderamiento

Las posibles desventajas de las evaluacién participativa y de empoderamiento son
(1) la posibilidad de que la evaluacién se considere menos objetiva debido a que
intervienen las partes interesadas, (2) las dificultades para resolver los aspectos
sumamente técnicos, (3) la necesidad de contar con tiempo y recursos cuando
interviene una diversidad de partes interesadas y (4) el dominio y el uso indebido
por parte de algunas partes interesadas para favorecer sus propios intereses. No
obstante, los beneficios de vincular plenamente a las partes interesadas en toda
la evaluacion superan ampliamente estas preocupaciones (Fetterman et dl., 1996).
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Tabla 7.1. Tipos de preguntas de evaluacion segun la etapa de evaluacion

TIPOS DE PREGUNTAS DE EVALUACION

Etapa de la

evaluacion Cuantitativa Cualitativa

Planificacion ¢Cudl es la prevalencia del problema? ¢Cudles son los valores de las distintas partes interesadas?

¢;Cudles son las expectativas y metas de los participantes?

Implementacion ¢Cuantas personas participan? ¢Como experimentan el cambio los participantes?

¢Cudles son los cambios en el desempefio? ¢De qué modo modifica el programa la forma en que las personas

) ) - se relacionan entre si o lo que sienten por los demas?
¢Cudntos recursos y qué recursos se utilizan durante

la implementacion? ¢Hasta qué punto es valida la intervencion en términos culturales
y contextuales?
Resultado ¢Se produjo un cambio en la calidad de vida? ¢Qué cambio cultural se produjo?
¢Se produjo un cambio en las medidas bioldgicas y ¢Qué temas resaltan la experiencia de los participantes?
de salud?

¢+ Qué metaforas describen el cambio?
¢ Existe diferencia entre quienes estuvieron involucrados en ) o o
la intervencion y quienes no lo estuvieron? ¢;Cudles son las historias personales de los participantes?

¢ Existieron beneficios no previstos?

Referencias: Holland et al., 2005; Steckler et 4l., 1992.

METODOS DE EVALUACION

En una evaluacién se pueden utilizar datos cuantitativos y cualitativos, y a menudo se
utilizan ambos. Ambos métodos brindan informacién importante para la evaluacion,
y ambos pueden mejorar la vinculacion comunitaria. Rara vez se utiliza alguno de
estos métodos solo, ya que combinados suelen brindar la mejor vision general de
un proyecto. En esta seccidn se describen los métodos cuantitativos y cualitativos,
y la Tabla 7.1 muestra ejemplos de preguntas cuantitativas y cualitativas segun la
etapa de la evaluacion.

Métodos cuantitativos

Los datos cuantitativos proporcionan informacién que puede responder preguntas tales
como “;Cudntos?”, “;Quién participd?”, “;Cudles fueron los resultados?” y “;Cudnto
costd?” Los datos cuantitativos pueden reunirse mediante encuestas o cuestionarios,
preexdmenes o posexdmenes, observaciones o revisiones de documentos y bases
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de datos existentes o recabando informacién clinica. Las encuestas pueden ser
completadas directamente por el encuestado o ser administradas por un encuestador,
ya sea personalmente, por teléfono, por correo o por Internet. El andlisis de los
datos cuantitativos implica un andlisis estadistico, desde estadisticas descriptivas
bdsicas hasta andlisis complejos.

Los datos cuantitativos miden el alcance y la extensién de una implementacién
(p. €j., la cantidad de personas que participaron, la cantidad de personas que
completaron el programa). Los datos cuantitativos reunidos antes y después de
una intervenciéon pueden mostrar los resultados y el impacto. Las ventajas que
ofrecen los datos cuantitativos en la evaluacién son la posibilidad de generalizacién
(si la muestra representa a la poblacion), la facilidad de andlisis y su coherencia y
precisién (siempre que se recopilen en forma confiable). Las limitaciones al uso de
los datos cuantitativos para las evaluaciones pueden incluir, por ejemplo, un bajo
indice de respuestas de las encuestas, la dificultad para obtener documentos y los
inconvenientes para lograr mediciones vdlidas. Asimismo, los datos cuantitativos
no brindan un entendimiento del contexto del programa y es posible que no sean
lo suficientemente sélidos como para explicar las interacciones o los problemas
complejos (Holland et dl., 2005; Garbarino et dl., 2009).

Métodos cualitativos

Los datos cualitativos responden preguntas como: “;Cudl es el valor agregado?”,
“;Quién fue el responsable?” y “;Cudndo ocurrid algo?”” Los datos cualitativos se
rednen a través de la observacion directa o participativa, entrevistas, grupos focales
y estudios de caso y de documentos escritos. Los datos cualitativos se analizan
mediante el examen, la comparacién y el contraste y la interpretacién de patrones.
El andlisis seguramente incluird la identificacién de temas, la codificacién, el
agrupamiento de datos similares y el resumen de datos a niveles significativos e
importantes, tal como ocurre en el desarrollo de una teoria u otros enfoques del
andlisis cualitativo (Patton, 2002).

Las observaciones pueden ayudar a explicar los comportamientos y el contexto
social y significados dado que el evaluador ve lo que estd ocurriendo realmente.
Las observaciones pueden consistir en mirar a un participante o programa, filmar
en video una intervencidn o incluso grabar a personas a las que se les ha solicitado
que "piensen en voz alta" mientras trabajan (Ericsson et dl., 1993).

Las entrevistas pueden realizarse con personas individualmente o con grupos de personas
y son de gran utilidad para explorar los temas complejos. Las entrevistas pueden
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estructurarse y realizarse en condiciones controladas, o pueden realizarse
con un conjunto impreciso de preguntas formuladas de manera abierta. Puede
resultar ttil grabar las entrevistas, con los permisos correspondientes, para facilitar
el andlisis de los temas o del contenido. Algunas entrevistas tienen un enfoque
especifico, por ejemplo, un incidente crucial que un individuo recuerda y describe
en detalle. Otro tipo de entrevista se centra en las percepciones y motivaciones de
una persona.

Los grupos focales son dirigidos por un moderador que conduce un debate entre
un grupo de personas elegidas por compartir determinadas caracteristicas (p. €j.,
eran clientes del programa que se esta evaluando). Quienes participan de los grupos
focales comparten sus ideas y perspectivas como respuesta a preguntas
. . . abiertas formuladas por el moderador. La ventaja de este método es
La evaluacion de la vinculacion que el debate grupal puede aportar ideas y estimular recuerdos, lo
comunitaria podria requerir  cual hace que los temas comiencen a suceder en cascada a medida que
métodos cualitativos y avanza la discusién (Krueger et dl., 2000; Morgan, 1997).
cuantitativos dada la diversidad Algunos de los puntos fuertes de los datos cualitativos son que brindan
de temas que aborda. datos contextuales para explicar temas complejos y complementan
los datos cuantitativos al explicar el “por qué” y el “como” detrds del
“qué”. Las limitaciones al uso de datos cualitativos para las evaluacién
pueden comprender la falta de posibilidad de generalizacién, el tiempo y el costo
que implica la recoleccién de datos, y la dificultad y complejidad del andlisis y la
interpretacién de los datos (Patton, 2002).

Métodos mixtos

La evaluacidn de la vinculacién comunitaria podria requerir métodos cualitativos
y cuantitativos dada la diversidad de temas que aborda (p. €j., poblacion, tipo de
proyecto y metas). La eleccién de los métodos debe ajustarse a la necesidad de
la evaluacion, el plazo y los recursos disponibles (Holland et dl., 2005; Steckler
et dl., 1992).

EVALUACION DEL PROCESO DE VINCULACION COMUNITARIA

Ademds de garantizar que la comunidad intervenga en la evaluacién de un
programa, es importante evaluar la vinculacién comunitaria y su implementacion.
Este tipo de evaluacion tiene por objetivo determinar si el proceso de desarrollo,
implementacién y monitoreo de una intervencion o programa tiene efectivamente
una naturaleza participativa.

176



Las preguntas que hay que formularse al evaluar la vinculacién comunitaria son
las siguientes (CDC, 2009; Green et dl., 1995; Israel et dl., 1998):

¢ ;Se han reunido los miembros comunitarios correctos en la mesa? Esta pregunta
debe volver a evaluarse a lo largo del programa o intervenciéon dado que "los
miembros comunitarios correctos” pueden no ser los mismos a medida que pasa
el tiempo.

¢ ;El proceso y la estructura de las reuniones permite oir todas las voces y
valorarlas a todas por igual? Por ejemplo, ;dénde se celebran las reuniones, a
qué hora del dia o de la noche, y quién las dirige? ;Cudl es el mecanismo para
tomar decisiones o llegar a un consenso; cémo se manejan los conflictos?

¢ ;Coémo intervienen los miembros de la comunidad en el desarrollo del programa
o intervencion? ;Ayudaron a conceptualizar el proyecto, a establecer las metas
y a desarrollar o planear el proyecto? ;De qué forma ayudaron los miembros de
la comunidad a garantizar que el programa o la intervencién fuera sensible en
términos culturales?

e ;Cémo intervienen los miembros de la comunidad en la implementacién del
programa o intervencién? ;Ayudaron con el desarrollo del material de estudio
o con la implementacién de actividades para el proyecto u ofrecen un espacio?

¢ ;Coémo intervienen los miembros de la comunidad en la evaluacién del programa
o el andlisis de los datos? ;Ayudaron a interpretar o sintetizar las conclusiones?
sAyudaron a desarrollar o difundir el material? ;Son coautores en todas las
publicaciones o productos?

® ;Qué tipo de aprendizaje existid, tanto para la comunidad como para los
académicos? ;Los miembros de la comunidad aprendieron acerca de los métodos
de evaluacién o investigacion? ;Los académicos aprendieron sobre los problemas
de salud de la comunidad? ;Existen ejemplos de aprendizaje conjunto?

Como ya se explicé en el Capitulo 6, el andlisis de redes sociales (SNA, por sus siglas
en inglés) es un método mixto que puede aplicarse para evaluar las asociaciones
comunitarias y la vinculacién comunitaria (Freeman et dl., 2006; Wasserman et
dl., 1994). Este método se centra en las relaciones sociales o conexiones y la fuerza
de estas conexiones. Las relaciones pueden darse entre diversas entidades, por
ejemplo, personas, instituciones y organizaciones. Los métodos que examinan los
vinculos entre personas, actividades y lugares suelen ser ttiles para entender a
una comunidad y su estructura. El1 SNA brinda un conjunto de herramientas que
permite cuantificar las conexiones entre personas en funcion de las clasificaciones de
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similitud, frecuencia de interaccién o algin otro indicador que resulte relevante. El
patrén de conexiones resultante se muestra como un grafico visual de las entidades
que interactian que describe las interacciones y sus fortalezas. Los datos para el
SNA pueden reunirse de fuentes secundarias (existentes) o primarias (nuevas),
tales como entrevistas y encuestas. El SNA es un enfoque ttil para la evaluacién
de las asociaciones comunitarias y de su sustentabilidad, asi como del impacto
que tiene la asociacion sobre la vinculacién comunitaria (Wasserman et dl., 1994).
También es 1til en el trabajo formativo para comprender las redes sociales y en la
planificacién e implementacién de estructuras organizacionales para facilitar las
iniciativas de vinculacién comunitaria segiin se desarrollé en el Capitulo 4.

DESAFIOS

El vincular a la comunidad para desarrollar e implementar un programa de
evaluacion puede mejorar la calidad y sustentabilidad del programa. No obstante,
serd necesario superar varios desafios para garantizar una evaluacién adecuada y
eficaz. En primer lugar, es fundamental tener a todas las partes interesadas en la
mesa desde la conceptualizacion de la evaluacién hasta la implementacion, el andlisis
y la difusién de los resultados de la evaluacion. En segundo lugar, es esencial contar
con los recursos y las estructuras organizacionales para vincular a la comunidad
con la evaluacion, llevarla a cabo y analizar y difundir sus resultados (consultar el
Capitulo 4). En tercer lugar, una evaluacién que logra vincular adecuadamente a la
comunidad presenta todos los beneficios descritos en este capitulo, pero exige mds
tiempo que las evaluaciones realizadas sin el aporte de la comunidad. En cuarto
lugar, los distintos estilos de trabajo y las distintas culturas institucionales también
pueden dificultar el desarrollo o cumplimiento de las expectativas compartidas o la
informacién significativa de resultados. En quinto lugar, es importante que todos
los involucrados comprendan que si bien la evaluacién puede identificar problemas
y limitaciones que les generan incomodidad, el hecho de enfrentar esos problemas
podria contribuir a mejorar el programa. Por tltimo, se debe utilizar la metodologia
y el diseno de evaluacién adecuados.
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CONCLUSION

La evaluacién de programas puede realizarse de diversas formas y atender una
variedad de objetivos, desde ayudar a dar forma a un programa hasta aprender
lecciones de su implementacién o resultados. La vinculacién de las partes interesadas
en todo el proceso de evaluacién mejora la evaluaciones y coloca a estos interesados
en una posicién que les permite implementar los cambios necesarios a medida que
se vayan identificando durante la evaluacién. Tanto las evaluaciones participativas
como de empoderamiento se elaboran a partir de esta nocion y establecen enfoques
especificos para la intervencion de las partes interesadas que son coherentes con los
principios de vinculacién comunitaria. La evaluacién de las asociaciones a través
de la vinculacién comunitaria por si mismas es un drea incipiente. Ademds, el SNA
y los modelos formales de vinculacién pueden brindar marcos de referencia ttiles
para evaluar la vinculacién.
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Capitulo 8
Resumen

Donna Jo McCloskey, RN, PhD y Mina Silberberg, PhD

Este libro presenta el caso de vinculacién comunitaria en la investigacién y promocién
de la salud y establece las pautas para su practica. Destaca la necesidad de articular
el objeto y las metas de la iniciativa de vinculacién, evaluar la capacidad de la
comunidad y la propia capacidad para la vinculacién de la comunidad, y desarrollar
o aprovechar los bienes de la comunidad para mejorar la salud. La vinculacién
comunitaria, al igual que cualquier otra iniciativa, debe implementarse mediante un
plan de accién basado en metas y el contexto. Las partes interesadas involucradas,
la estrategia y el enfoque utilizados para obtener su intervencién y los recursos
necesarios todos dependen del objetivo y los resultados deseados y de cudnto se
conoce a la comunidad y a los socios.

La vinculacién comunitaria podria ser una forma innovadora de trabajar para una
persona o entidad en particular. Si fuera novedosa, podria implicar un cambio en
la forma en que las organizaciones, las personas y las practicas clinicas toman
decisiones acerca de los programas y la distribucién de los recursos. También
podria significar la creacién de alianzas, coaliciones y esfuerzos de colaboracién
con gente y organizaciones nuevas. Antes de actuar, los lideres de la vinculacién
deben considerar y desarrollar una estrategia de gestion.
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Para evaluar la capacidad de una organizacién para vincular a la comunidad se
deberd considerar lo siguiente:

¢ Los valores de la organizacién: ;Percibe la organizacién como importante involucrar
ala comunidad en la identificacién de los problemas de salud comunitarios y en
la elaboracién de programas? ;Reconoce la importancia de establecer alianzas
y colaborar con otros grupos u organizaciones comunitarias?

¢ Laintencién de la organizacién: ;Qué quiere lograr la organizacién? ;Cudl es la
mejor forma de establecer su posicion y seleccionar las estrategias para comenzar
la accién comunitaria?

e Las operaciones de la organizacion: ;Ya estd la organizacién trabajando con
la comunidad en programas o temas especificos? ;Cémo? ;Se estdn llevando a
cabo algunos esfuerzos de colaboracién con otras instituciones o agencias? ;Los
lideres o representantes de la comunidad ya estdn involucrados en la toma de
decision relacionada con la planificacién, implementacién y evaluacion de los
programas?

e Losrecursos y la pericia disponibles para respaldar los esfuerzos de vinculacion:
;Qué mecanismos se adoptardn para garantizar que se utilicen los datos relevantes
sobre las necesidades de la comunidad? ;Qué recursos financieros seran necesarios?
3Qué personal estd mejor capacitado o ya cre6 lazos fuertes con la comunidad?

Al formular los objetivos o las metas de un esfuerzo de vinculacién comunitaria,
es importante analizar algunos temas clave:

e Conozca lo que es de interés y qué tipo de participaciéon comunitaria se espera
lograr. Por ejemplo, el objetivo es amplio, se busca que la comunidad se
involucre en la evaluacién de su estado de salud, que identifique los temas de
preocupacién y que desarrolle e implemente planes de accién, o es un objetivo
mads limitado, que busca vincular a la comunidad en torno a objetivos de salud
mds especificos?

e Tenga una idea de cémo se deberia involucrar a la comunidad. ;Serdn asesores,
corresponsables de la toma de decisiones o ambos? ;Cudles podrian ser las
estructuras o los procesos para su intervencién?

¢ Defina con claridad qué comunidad debe vincularse, por lo menos en una etapa
inicial. ;Se trata de una comunidad geografica, que incluye a todos los que viven
dentro de sus limites, o se trata de una comunidad definida con otros pardmetros?
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® Conozca cudl es el grado de flexibilidad del énfasis de los esfuerzos de vinculacién
comunitaria. A medida que se conozca mds sobre la comunidad y los temas de
interés, podria ser mas adecuado o efectivo centrar los esfuerzos de vinculacién
en otras poblaciones o comunidades. En forma similar, podria ser necesario
modificar los objetivos en funcién de las contribuciones de la comunidad.

Finalmente, para conocer a las comunidades, es preciso:

e Hablar con las partes interesadas, asistir a reuniones comunitarias, leer los
periédicos comunitarios y obtener informacion que sea relevante para el proceso
de vinculacién.

¢ Establecer relaciones y generar confianza.

Existen mds probabilidades de que los posibles socios intervengan en los esfuerzos

de vinculacién comunitaria, tales como los proyectos de colaboracién para la

investigacién o promocién de la salud, si entienden qué significa

involucrarse y creen que su participacion serd significativa. Para utilizar Todas las organizaciones,
un enfoque de vinculacién comunitaria y trabajar con comunidades los grupos y los individuos
es necesario realizar un esfuerzo continuo para equilibrar los costos
y beneficios y sustentar la cooperacién y el rendimiento de cuentas
entre los grupos participantes. Todas las organizaciones, los grupos pueden ser parte del esfuerzo
y los individuos interesados deben sentir que pueden ser parte del e vinculacion comunitaria e
esfut?rzo de vinculacion comunltarla' e influir sobfe él. Es la base'de la influir sobre él.

confianza entre los colaboradores. Si no hay confianza, las relaciones

son cautelosas y los compromisos tentativos. Por lo tanto, es necesario entablar

relaciones que procuren la inclusién de toda la comunidad de interés.

interesados deben sentir que

La inclusién puede constituir algunos retos para la organizacién. No obstante, si
se superan con éxito estos desafios, mayor serd el retorno de la inversién realizada
por los lideres de la vinculacién dado que los socios se involucrardn mds y se
aportaran mas recursos al proceso. Un desafio clave es manejar el proceso de la
toma de decisiones. Cuando se necesita una gobernanza formal de colaboracién, se
le debera dar a la comunidad la oportunidad de disefiar el proceso de gobernanzay
de opinar sobre las decisiones que realizard la estructura de gobierno. Otro enfoque
importante para generar y mantener la idea de que vale la pena participar es utilizar
estrategias colaborativas que logren un éxito pequefio rdpidamente y reafirmen el
beneficio de participar. A través del tiempo, las colaboraciones pueden evolucionar
a partir de estos "comienzos pequenos” y convertirse en esfuerzos mas ambiciosos.
A través del tiempo, es posible que una entidad deba abandonar su posicién como
interesado principal y pasar a ser simplemente uno de los muchos socios que
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forman parte de un esfuerzo mds amplio. Ademads, las partes interesadas también
pueden sentir que ya no necesitan atraer a la comunidad para involucrarla porque
esa comunidad ahora es la que llega a ellas. A través del tiempo, los lideres de
vinculacién comunitaria también deben volver a examinar y revisar los objetivos,
las metas y las estrategias del esfuerzo colaborativo. Es posible que los lideres de
vinculacién comunitaria observen que es hora de ampliar la participacién y de
vincular a nuevas comunidades en relaciéon con nuevos temas, sin dejar de seguir
alimentando las colaboraciones existentes.

CONCLUSION

Quienes contribuyeron con esta segunda edicién de Principios de vinculacion
comunitaria esperan que esta obra brinde a todas las partes interesadas nociones
mds amplias sobre la ciencia y la practica de la vinculacién comunitaria y la
implementacién de iniciativas a través de la vinculacién comunitaria. Estos puntos
de vista deberian ayudar a preparar a los interesados en la vinculacién comunitaria
para llevarla a cabo en las diversas situaciones a las que se enfrenta la comunidad.
Mas importante aun, los puntos de vista presentados en este libro deberian ayudar
a los lideres de vinculacién comunitaria a prepararse para tomar decisiones que
mejoren la salud, disminuyan las disparidades y mejoren la calidad de vida.
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AAHIP

ACE

ACQUIRE

AHRQ

ALA

AME

ATSDR

CAB

CAC

CACHE

CAN DO

CARE

CBO

CBPR

CCAT

CCB

CCHN

African-American Health Improvement Partnership (Asociacién para
Mejorar la Salud de la Comunidad Afroamericana)

Active Community Engagement (Vinculacién Comunitaria Activa)

Access, Quality and Use in Reproductive Health (Acceso, Calidad y
Uso en Salud Reproductiva)

Agency for Healthcare Research and Quality (Agencia para la
Investigacién y la Calidad de la Atencién Médica)

American Lung Association (Asociacion Estadounidense del Pulmon)
African Methodist Episcopal (Metodista Episcopal Africana)

Agency for Toxic Substances and Disease Registry (Agencia para
Sustancias Téxicas y el Registro de Enfermedades)

junta comunitaria asesora
comité consultivo comunitario

Community Action for Child Health Equity (Acciéon Comunitaria
para la Equidad en Salud Infantil)

Children And Neighbors Defeat Obesity/la Comunidad
Ayudando a los Nifios a Derrotar la Obesidad

Community Alliance for Research and Engagement (Alianza
Comunitaria para la Investigacién y la Participacién)

organizacién comunitaria

investigacidn participativa basada en la comunidad

teoria sobre la acciéon de las coaliciones comunitarias
Community Coalition Board (Junta de Coaliciones Comunitarias)

Community Child Health Network (Red Comunitaria de Salud
Infantil)
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CDC

CEnR

CHC

CHIC

CTSA

DCCR

DCH

DEPLOY

DPBRN

DPP

HAAF

HHP

HOC

HWA

IRB

IUSM

JABGC

JHCC

Centers for Disease Control and Prevention (Centros para el Control
y la Prevencién de Enfermedades)

investigacién a través de la vinculacién comunitaria
Community Health Coalition (Coalicién de Salud Comunitaria)

Community Health Improvement Collaborative (Colaboracién para
Mejorar la Salud Comunitaria)

Clinical and Translational Science Awards (Subvenciones para la
Ciencia Clinica Traslacional)

Duke Center for Community Research (Centro de Investigacién
Comunitaria de Duke)

Division of Community Health (Division de Salud Comunitaria)

Educacién y Prevencién de la Diabetes con Estilo de Vida
Intervencién ofrecida en YMCA

Dental Practice-Based Research Network (Red de Investigacion
basada en la Practica Odontoldgica)

Diabetes Prevention Program (Programa de Prevencién de la Diabetes)
Healthy African American Families (Familias Afroamericanas Sanas)
Hispanic Health Project (Proyecto de Salud Hispano)

Healing of the Canoe

Houston Wellness Association (Asociacion para el Bienestar de
Houston)

junta de revisién institucional

Indiana University School of Medicine (Facultad de Medicina de la
Universidad de Indiana)

John Avery Boys and Girls Club (Club de Nifios y Nifas John Avery)

Joyland-Highpoint Community Coalition (Coalicién Comunitaria
Joyland-Highpoint)
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MOA

MUSC

MWwWC

NCCU

NICHD

NIH

N-O-T

NPU-Y

PA

PBR

PBRN

PI

PRC

RCT

SCC

SNA

SuGAR

UCLA

memorandum de acuerdo

Medical University of South Carolina (Universidad de Medicina de
Carolina del Sur)

Mayor’s Wellness Council (Concejo para el Bienestar)

North Carolina Central University (Universidad Central de Carolina
del Norte)

National Institute of Child Health and Human Development (Instituto
Nacional de Salud Infantil y Desarrollo Humano)

National Institutes of Health (Institutos Nacionales de la Salud)
Not on Tobacco (Programa No Fumo)

Neighborhood Planning Unit Y (Unidad de Planificacién Barrial Y)
actividad fisica

investigacién basada en la practica clinica

red de investigaciones basadas en la préctica clinica
investigador principal

Prevention Research Center (Centro de Investigacién para la
Prevencién)

ensayo controlado aleatorio
Suquamish Cultural Cooperative (Cooperativa Cultural de Suquamish)

andlisis de redes sociales

Sea Island Genetic African American Registry (Registro Genético
Afroamericano de Sea Island)

Universidad de California, Los Angeles
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