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e La cohorte CoRIS desarrolla numerosas
actividades para acercar la ciencia a la
ciudadania.

¢ La pagina web muestra toda la labor que
se desarrolla desde la cohorte.

La Cohorte de la Red de Investigacion en Sida
(CoRIS) es una plataforma cientifica de investigacion
que desde hace casi veinte afios permite describir la
situacion actual del VIH en Espafa, estudiar la pro-
gresion y mortalidad de la enfermedad y sus determi-
nantes principales y describir los patrones y la efecti-
vidad del tratamiento antirretroviral en las personas
que viven con VIH en nuestro pais.

Ademas de abordar estas lineas de investigacion,
CoRIS lleva a cabo una serie de iniciativas de divulga-
cion cientifica cuyo objetivo es mostrar a la comunidad

de personas que viven con el VIH, en particular, y a la

Cohorte CoRIS
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sociedad, en general, el trabajo que se desarrolla des-
de la cohorte. En estas actividades se explican cues-
tiones de indole muy diversa: desde qué es una Cohor-
te, pasando por la labor que se desempefia desde
CoRIS, como funciona, los proyectos de investigacion
en los que se trabaja o el equipo de profesionales que

conforma esta plataforma de investigacion, entre otras.

La pagina web de CoRIS: una
iniciativa pionera para una plataforma
de investigacion

Entre las diversas actividades de difusion del conoci-
miento cientifico que se realizan desde CoRIS desta-
ca la pagina web coris.isciii.es. Esta pagina web es
una iniciativa pionera entre las plataformas de investi-
gacion y su objetivo es ofrecer toda la informacion

acerca de la cohorte.
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La web esta orientada a tres perfiles de publico
objetivo: personas que viven con el VIH, investigado-
res/as del ambito del VIH y publico general. Por ello,
ofrece informacién en formato divulgativo de diversa
tematica: funcionamiento de la cohorte, datos sobre
las diversas investigaciones que se llevan a cabo
desde la plataforma, articulos cientificos que se han
publicado desde el inicio de la cohorte, trabajos de
divulgacién (infografias, videos) realizados por Co-
RIS... Ademas, la web también ofrece informacién
mas especifica dirigida a investigadores: ultimos da-
tos de CoRIS, tipo de informacion que se recoge, pro-
yectos que se han realizado...

“La web de CoRIS es también muy interesante
para el publico general porque muestra todo el im-
pacto que genera una plataforma cientifica de estas
caracteristicas”, apunta Inma Jarrin, Jefa de la Uni-
dad de Coordinacién de CoRIS.

Ademas, todos los detalles sobre las demas iniciati-
vas de divulgacion cientifica que se describen a conti-
nuacion también se pueden encontrar en la pagina web
de CoRIS, que actualmente cuenta con una version
traducida al inglés para llegar al publico internacional y
también a los investigadores de las distintas colabora-

ciones internacionales en las que CoRIS participa.

Las acciones de comunicacion interna:

conocerse mejor desde dentro

Las acciones de comunicacion interna estan diri-
gidas a los/as mas de 400 investigadores/as y traba-

jadores/as de la red y sirven para lograr los objetivos

Menopausia en mujeres con el ViK

VIH y diagndstico tardio

estratégicos de la red y potenciar el conocimiento
mutuo de los profesionales adheridos a la RIS. La es-
trategia de comunicacion interna esta vertebrada a
través de diversas actividades:

e |aintranet: es el espacio abierto para que los
miembros de la RIS tengan a su disposicion toda la
informacion y documentacion interna que puedan ne-
cesitar (directorio de investigadores/as, repositorio de
documentos relevantes para el funcionamiento de la
RIS, informacion relevante exclusiva para los/as in-
vestigadores...).

e Boletin de noticias mensual: es el informe de
noticias y novedades que recibe el personal de la red
y que tiene como objetivo generar un flujo constante
de informacion.

e |as Jornadas de Docencia anuales: que habi-
tualmente coinciden en fechas con el congreso de la
sociedad cientifica GeSIDA en el que se comparten
los hallazgos mas importantes y actuales en el &mbi-
to del VIH en nuestro pais. En las Jornadas de Do-
cencia los investigadores mas jovenes de la RIS
muestran sus principales lineas de investigacién y
tienen como objetivo que los investigadores/as de la
RIS se conozcan entre si y conozcan las investiga-
ciones en marcha y algunos estudios clave (los lla-
mados “Proyectos Faro”) que se desarrollan desde
la RIS.

e | os Seminarios RIS Fridays: son clases magis-
trales online semanales desarrolladas por investiga-
dores/as de la RIS para mostrar el trabajo de los

miembros de la Red.
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La comunicacidén externa: una
estrategia clave para tejer redes con
la sociedad, la comunidad y otras

entidades

Las acciones de comunicacién externa estan diri-
gidas al publico en general, a la comunidad de perso-
nas que viven con el VIH (ONGs y asociaciones) y a
todo tipo de entidades (sociedades cientificas y aso-
ciaciones profesionales, profesionales sanitarios, em-
presas, medios de comunicacion, legisladores y de-
sarrolladores de politicas...).

Sus objetivos son mejorar el conocimiento y la
imagen de la RIS y de los/as investigadores/as que
conforman la red, difundir y transferir el conocimiento
cientifico generado por la RIS, visibilizar las platafor-
mas cientificas de investigacién y mostrar la metodo-
logia cientifica a la sociedad, facilitar la cooperacién
con otras instituciones y entidades interesadas y con-
tribuir a la participacién de la ciudadania del mundo
cientifico.

Las acciones de comunicacion externa se reali-
zan de forma virtual (“acciones de comunicacion on-
line”) y, también, presencialmente. Las acciones de
comunicacion online se basan en la pagina web, las
redes sociales y el blog de la RIS. Los objetivos de
estas acciones son mostrar el trabajo desarrollado
desde la red, ofrecer contenidos de referencia por su
reconocida calidad cientifica, ofrecer contenidos en
lenguaje divulgativo, y crear una comunidad de se-
guidores.

Entre las acciones que se desarrollan de forma
presencial destaca la participacién de la red en even-
tos de divulgacion cientifica dirigidos al publico gene-
ral como la Noche Europea de los y las investiga-
dores e investigadoras y la Semana de la Ciencia.
Por ejemplo, en dichos eventos la red ha participado
con actividades como las visitas guiadas al BioBanco
VIH, en las que, ademas de explicar qué es una co-

horte como CoRIS se puede ver como se almacenan
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las muestras de sangre y de plasma que después son
utilizadas para hacer investigacion. Otra actividad, de
creacion mas reciente y dirigida al alumnado de edu-
cacién secundaria, es “Conviértete en cientific@ loc@
por un dia”, en la que los/as estudiantes visitan el
Centro Nacional de Microbiologia y realizan experi-
mentos ayudados por investigadores/as de la red.
Ademas, la RIS también organiza cada afio la fiesta
de divulgacion cientifica “PrEParados Party”, que se
ha convertido en un encuentro anual de referencia en-
tre ONGs, sociedades cientificas, representantes po-
liticos y la ciudadania, en el que se discuten los prin-
cipales retos relacionados con el VIH y se ofrece un

espacio para la reivindicacion.

La RIS y la Revista Multidisciplinar
del Sida

Ademas, desde 2017 la RIS participa en la Revista
de la Sociedad Multidisciplinar del Sida (Seisida) ela-
borando un articulo para cada edicién de la revista. El
objetivo de esta colaboracién es dar a conocer la la-
bor que se desarrolla desde la Cohorte CoRIS. La Co-
horte de la Red de Investigacién en Sida (CoRIS) es
una de las plataformas de la RIS mas activas en las
labores de comunicacion y divulgacion cientifica. Co-
RIS recoge, almacena y analiza desde 2004 informa-
cién de personas que viven con el VIH en nuestro
pais. Actualmente participan mas de 16 000 personas
en la cohorte, a la que envian datos mas de 45 hospi-
tales y centros médicos de todo el pais.

La Doctora Débora Alvarez dirige las tareas de
comunicacion de la Red de Investigacion en Sida y
cuenta cdmo surgié esta iniciativa: “En uno de los
congresos nacionales de Seisida decidimos que te-
niamos que mostrar, de otra forma, el trabajo que se
hace desde CoRIS, porque necesitabamos agrade-
cer de alguna manera a las personas que participan
en la cohorte su generosidad a la hora de ceder da-

tos y muestras para nuestras investigaciones. Sin
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duda, la Revista Multidisciplinar del Sida era una
oportunidad excepcional para poder hacerlo”. De
esta forma nacio la colaboracion entre la Red de In-
vestigaciéon en Sida y la Revista Multidisciplinar del
Sida.

Desde entonces se han publicado ocho articulos
que abordan distintas tematicas, desde explicar qué
es y para que sirve la Cohorte CoRIS, hasta lineas de
investigacion estratégicas, como la farmacoepide-
miologia o la linea de investigaciéon sobre envejeci-
miento de las personas con el VIH. A continuacion, se
recoge el listado completo de articulos fruto de esta
colaboracion:

e CoRIS: Una cohorte de investigadores para ha-
cer posible una cohorte de pacientes que viven con
VIH. La investigacion sobre VIH también se hace fue-
ra de los laboratorios.

e Las mujeres que viven con VIH también espe-
ran a las ciglenas.

e CoRIS en favor de la PrEP como estrategia pa-
ra alcanzar el 90-90-90.

e Farmacoepidemiologia en CoRIS para mejorar

la calidad de vida de los pacientes.

% COoRIS |

te lo cuenta

te lo cuenta

e |a estadistica es clave para responder a pre-
guntas complejas sobre el VIH.

e |aimportancia de la calidad de los datos para
alcanzar en la monitorizaciéon del “Objetivo 90-90-
90”: implantacion del Sistema de Gestion de la Cali-
dad ISO 9001:2015 en la cohorte CoRIS.

e 30 anos de esfuerzos conjuntos para frenar el
VIH en Espafa: una mirada desde la Red de Investi-
gacion en SIDA

e E| envejecimiento de las personas con el VIH:
nuevos retos que necesitan nuevas respuestas desde
CoRIS

Para la RIS es un privilegio poder mantener es-
ta colaboracion activa y, de hecho, se trabaja conti-
nuamente para elaborar nuevos articulos, que permi-
tan seguir mostrando el trabajo que se realiza desde
las plataformas de investigacion de la red y desde los
distintos equipos de investigaciéon que hacen la RIS y
CoRIS. La Dra. Alvarez sefiala la importancia de este
tipo de iniciativas: “para nuestra red es esencial no
sdlo producir conocimiento cientifico de calidad, tam-
bién queremos compartirlo con la sociedad y con las

personas que participan en nuestras estructuras de
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investigacion. La idea es devolverle a la sociedad un  para poder seguir haciendo investigacion y, por su-

poco de lo que la sociedad nos da, esta oportunidad  puesto, divulgandola a través de nuevas iniciativas”.
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