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Identificacion de la entidad

Denominacion: SOCIEDAD ESPANOLA INTERDISCIPLINARIA DEL SIDA

(SEISIDA)

Domicilio social: C/ Dr. Fleming, 3, 2°

Municipio: Madrid  Cddigo Postal: 28036 Provincia: Madrid

Teléfono: 915283383/662677958 Fax: 915061709

E-mail: seisida@seisida.net / gerencia@seisida.net / Imgarcia@seisida.net

Régimen juridico: Ley Organica 1/2002 de 22 marzo reguladora del Derecho de

Asociacion

Registro de asociaciones: Registro Nacional de Asociaciones Grupo 1 Seccién 1, n°

nacional 80709, Secretaria General Técnica del Ministerio del Interior.

Namero de inscripcion: 80709

Fecha inscripcion: 20/07/1988

CIF: G79176319

Fines: El objetivo de SEISIDA serd contribuir a dar una respuesta cientifica a los

problemas que la infeccidn por VIH plantea en todos los ambitos a través de las siguientes

actividades:

1. Congresos y reuniones para la exposicion y discusion de trabajos, comunicaciones,
conferencias, coloquios, seminarios, sesiones y cualquier otro acto cientifico.

2. Publicaciones cientificas y boletines informativos.

3. Realizacion de investigaciones cientificas en todas las areas relacionadas con la
infeccion por el VIH

4. Actividades formativas dirigidas a los profesionales de todas las disciplinas
relacionadas con la infeccion.

5. Promocion, desarrollo y colaboracién en actividades y programas dirigidos a la
cooperacion al desarrollo en el ambito del VIH

6. Actividades que promuevan y contribuyan a la prevencion del VIH

7. Cualquier iniciativa dirigida a mejorar la calidad de vida de las personas con VIH,
incluidas las relacionadas con la asistencia a la dependencia de estas personas.

8. Otras actividades relacionadas con este problema de salud, aprobadas de acuerdo con
los Estatutos.
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ACTIVIDADES DESARROLLADAS Y SERVICIOS PRESTADOS

Gestion del conocimiento: trasmitir todas las lineas de conocimiento
vertebrales para la respuesta a la infeccion por VIH.

Actividad 1.1. Organizacion vy celebracion del XI1X Congreso Nacional sobre el SIDA e

ITS “Mas alla del VIH: construyendo futuro”.

Lugar de celebracion: Alicante
Fecha: 3, 4 y 5 de abril de 2019
N° de asistentes: 350

El contenido, programa y resimenes de esta Reunién pueden consultarse en
http://alicante2019.congresonacionalsida.es/

Actividad 1.2. Patrocinios y avales de actividades de otras entidades

Se prestd aval cientifico a las siguientes entidades y proyectos:

XVII Carrera popular por la innovacion en VIH organizada por Diario Médico, 9 de
junio de 2019.

Declaracion de Interés Cientifico de la “VIII Jornada sobre la Infeccion VIH y su
tratamiento, hallando nuevas respuestas”, organizada por el Servicio de Medicina
Interna del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza el 27 y 28 de septiembre
de 2019.

Declaracion de Interés Cientifico de Jornada de “Estrategias preventivas de VIH en la
actualidad”, organizada por la Comision Ciudadana Antisida de Bizkaisida el 14 de
noviembre de 2019.

Declaracion de Interés Cientifico de “X Jornadas de Formacion, Infeccion por el VIH
y tratamiento Antirretroviral”, organizado por INCLIVA (15 y 16 de noviembre de
2019).

Campana “Sabes”, acerca de la prueba de VIH, organizada por CESIDA.

Apoyo al Manifiesto del Dia Mundial de la Anticoncepcion 2019, de la Fundacién
Espafiola de Contracepcion.

Monografico sobre “Actualizacion en el tratamiento de VIH”, de Elsevier/Gilead.


http://alicante2019.congresonacionalsida.es/

sefsida

SOCIEDAD ESPANOLA INTERDISCIPLINARIA DEL SIDA

Curso de Experto Profesional para la Formacion de Mediadores en el apoyo a
personas con VIH. Impartido por la UNED en colaboracion con FEAT y CESIDA y
con el patrocinio del programa Positive Action de ViiV Healthcare.

Actividad 1.3. Desarrollo de proyectos y espacios de participacion con grupos de interés.

Participacion en el disefio XXII Jornadas de formacion para ONG organizadas por
ViiV Healthcare, en el marco del XIX Congreso Nacional sobre el SIDA e ITS
(Alicante).

Participacion en Chemsex Think Tank. Universidad Internacional Menéndez Pelayo y
MSD. Enero de 2019.

Participacion en el Comité de Coordinacion del Plan Estratégico para el Abordaje de
la Hepatitis C (VHC) (PEAHC). Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

Participacion en la reunidén de asesoramiento para la “Validacién de una encuesta
sobre préactica clinica en el manejo de comorbilidades”. Gilead. Mayo de 2019

Colaboracién en actividades relacionadas con la inserciéon laboral de la Federacion
Trabajando en Positivo

Miembro del PrEP Think Tank (grupo que realiza diversas acciones dirigidas a
reivindicar la PrEP diversas organizaciones y actores comunitarios).

Participacion en el Advisory Board Insights from PLHIV on HIV Management and
Treatment. ViiV Healthcare, enero de 20109.

Participacion en el Grupo de Trabajo Multidisciplinar del proyecto National Policy de
ViiV Healthcare: Disefio Sistema Estratificacion de pacientes con VIH, Disefio
Campafa #Yonomeolvido,

Participacion en Comité Cientifico de las becas ViiV al “Modelo 6ptimo de atencion
al paciente con infeccion por VIH”. National Policy, Vi1V Healthcare.

Participacion en el comité cientifico del proyecto “Humanizacion asistencial del
paciente con VIH y familiares”, desarrollado por la Fundacion Humans con el
patrocinio de Gilead.

Participacion en el comité cientifico del proyecto “Mapeo de la asistencia sanitaria del
paciente con VIH: situacion actual, buenas préacticas y tendencias futuras. Gilead
Sciences y Ascendo. “Estudio sobre el manejo del VIH en Esparfia y recomendaciones”
y "Estudio sobre el manejo del VIH en Espafia y recomendaciones”.

Participacion y asesoramiento en Patient-Reported Outcomes (PROs) Workshop.
Gilead Sciences. Abril de 2019.
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e Participacion en Advisory Board sobre 90-90-90. Gilead. Enero de 2019.

e Participacion en tres Grupos de Trabajo (Estigma, PrEP y Chemsex) creados por la
Comision Técnica de VIH vy otras Infecciones de Transmision Sexual de la Direccion
General de Salud Publica de la Comunidad de Madrid.

e Participacion en la Comision de Coordinacion, Desarrollo y Seguimiento del Pacto
Social contra la Discriminacion de las personas con VIH en Espafia. Ministerio de
Sanidad.

e Participacion en el steering committe del Proyecto HOPES (Health Outcomes
Perfomance Ecosystem for Sustainability). Porib.

e Participacion en el “Women working group’. Febrero de 2019. Gilead Sciences.

Actividad 1.4. Actividades de divulgacion cientifica.

Revista Multidisciplinar de Sida.

La Revista Multidisciplinar del Sida, con un caracter interdisciplinar, publica trabajos de
caracter cientifico y proyectos de intervencion, en espafiol o inglés, que estén realizados con
rigor metodoldgico y que contribuyan al avance en el conocimiento de cualquier &mbito que
esté relacionado con el VIH vy el sida, en cualquiera de sus escenarios posibles. También se
aceptan trabajos de naturaleza teérica (propuestos o solicitados previamente por el Consejo
Editorial), con preferencia para aquellos que se comprometan con cuestiones criticas de la
investigacion y discutan planteamientos polémicos en el ambito del VIH y el sida y su
entorno. La Revista esta incluida en repositorios nacionales como Dialnet y esta indexada en
Google Scholar http://www.revistamultidisciplinardelsida.com/

Participacion en conferencias y reuniones:

Autores: LM Garcia Sousa , C Iniesta , L Reguero , R Espacio , J Garrido , F Pujol , M
Meulbroek , P Coll , MJ Fuster , A Poveda , D Garcia , J Hernandez , JA Pérez.

Titulo: ElI PrEP Think Tank, un punto de encuentro interdisciplinar en busca de la
implementacion de la PrEP en Espafia.

Tipo de participacion: Poster
Congreso: XIX Congreso Nacional sobre el SIDA e ITS
Lugar de celebracion: Alicante, Espafia Fecha: abril 2019

Caracter: Nacional


http://www.revistamultidisciplinardelsida.com/
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Autores: LM Garcia, C Iniesta, L Reguero, J Garrido, MJ Fuster, F Pujol, M Meulbroek, A
Poveda, R Espacio, M Riera, A Antela, S Moreno, D Dalmau, A Rivero, D Garcia, A Berto,
JS Hernandez, P Coll, 1 Jarrin

Titulo: Profilaxis Pre-Exposicion al VIH (PrEP) en Espafa: actualizacion de la situacion
politica y administrativa

Tipo de participacién: Comunicacion oral
Congreso: XIX Congreso Nacional sobre el SIDA e ITS
Lugar de celebracion: Alicante, Espafia Fecha: abril 2019

Caracter: Nacional

Autores: M.J. Fuster-Ruizdeapodaca, J.C. Ldpez, S. Cenoz, E. Negredo, M.A. Von
Wichmann, D. Dalmau, M.J. Galindo

Titulo: Characteristics of patients most likely to benefit from long-acting-regimens from the
healthcare provider’s perspective

Tipo de participacién: Poster
Congreso: XI Congreso Nacional de GeSIDA

Publicacion: "Enfermedades Infecciosas y Microbiologia Clinica". En: Enfermedades
Infecciosas y Microbiologia Clinica. 37 - Especial Congreso 3. 12/2019. ISSN 0213-005X

Lugar de celebracion: Toledo, Espafia Fecha: diciembre 2019

Caracter: Nacional

Autores: M.J. Fuster Ruiz De Apodaca, N. Sanchez, M. Cotarelo, O. Rincén, J.C. Lopez
Bernaldo De Quiro6s, I. Marin-Jiménez, J. De Toro, D. Orozco-Beltran, M.J. Galindo

Titulo: Diferencias de género en la experiencia con el sistema sanitario y en las variables
relacionadas con la salud en pacientes con cuatro condiciones crdnicas diferentes

Tipo de participacion: Poster
Congreso: X1 Congreso Nacional de GESIDA.

Publicacion: "Enfermedades Infecciosas y Microbiologia Clinica". En: Enfermedades
Infecciosas y Microbiologia Clinica. 37 - Especial Congreso 3. 12/2019. ISSN 0213-005X

Lugar de celebracion: Toledo Fecha: diciembre 2019.

Carécter: Nacional.
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Autores: V. Castro Granell, N. Garin, J.L. Casado, A. Jaen, L. Leal, S. Cenoz, M.J. Fuster
Ruiz De Apodaca

Titulo: Drug-drug interactions between antiretroviral and recreational drugs among people
with HIV: a retrospective cohort study in Spain

Tipo de participacion: Poster
Congreso: XI Congreso Nacional de GeSIDA

Publicacion: "Enfermedades Infecciosas y Microbiologia Clinica". En: Enfermedades
Infecciosas y Microbiologia Clinica. 37 - Especial Congreso 3. 12/2019. ISSN 0213-005X

Lugar de celebracion: Toledo, Espafia Fecha: diciembre 2019

Caracter: Nacional

Autores: M.J. Fuster Ruiz De Apodaca, V. Castro Granell, A. Jaén, J.L. Casado, N. Garin, L.
Leal, S. Cenoz

Titulo: Recreational drug use in people living with HIV in Spain: factors associated with drug
use and impact on clinical and immunological status

Tipo de participacién: Poster
Congreso: XI Congreso Nacional de GeSIDA

Publicacion: "Enfermedades Infecciosas y Microbiologia Clinica”. En: Enfermedades
Infecciosas y Microbiologia Clinica. 37 - Especial Congreso 3. 12/2019. ISSN 0213-005X

Lugar de celebracion: Toledo, Espafia Fecha: diciembre 2019
Carécter: Nacional

[aungue quizd no sea muy importante faltan mis ponencias en las que participo como
SEISIDA. Serian:

Autores: Fuster-RuizdeApodaca MJ:

Titulo: Monitorizacion de la calidad de vida: ;como medir la calidad de vida en la practica
clinica diaria?

Tipo de participacion: Ponencia invitada
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Congreso: Jornada para el cambio social en la respuesta al VIH y al sida. Avanzando hacia el
cuarto 90. Organizado por Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social y
Coordinadora Estatal de VIH y sida.

Lugar de celebracion: Madrid Fecha: Febrero 20109.

Autores: Fuster-RuizdeApodaca MJ

Titulo: Cuarto 90. Calidad de vida de las personas con VIH.

Tipo de participacion: Ponencia invitada

Congreso: Jornadas de Formacion para ONG. Organizadas por ViiV Healthcare.
Lugar de celebracion: Alicante Fecha: Marzo 2019.

Caracter: Nacional.

Autores: Fuster-RuizdeApodaca MJ

Titulo: Més alla de la indetectabilidad del VIH: la importancia de las Patient Reported
Outcomes measures (PRO’s)

Tipo de participacion: Ponencia invitada
Congreso: | Encuentro Internacional Better data, Best Health. HOPES.

Lugar de celebracion: Barcelona Fecha: Enero 2019.

Autores: Fuster-RuizdeApodaca MJ:
Titulo: ¢(Cémo es la vida de un paciente con VIH en los aspectos fisicos?
Tipo de participacién: Ponencia invitada

Congreso: Jornada: el futuro de la infeccion por VIH. Un documento basado en la opinion de
expertos. Organizado por la Fundacion de Ciencias de la Salud.

Lugar de celebracion: Madrid Fecha: Noviembre 2019.
Autores: Fuster-RuizdeApodaca MJ:

Titulo: Supervivientes de larga evolucion: retos psicosociales

Tipo de participacion: Ponencia invitada

10
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Congreso: XVI Jornada de promocio de la salut i qualitat de vida per a persones am VIH.
Organizado por BCN Checkpoint.

Lugar de celebracion: Barcelona Fecha: Noviembre 2019.

Autores: Fuster-RuizdeApodaca MJ:

Titulo: ElI empoderamiento de los pacientes: gestion de autocuidados y participacion en el
cambio de modelo.

Tipo de participacion: Ponencia invitada

Congreso: Seminarios VIH. ¢Hacia donde se dirige el modelo de atencion sanitaria de las
personas con VIH en el siglo XXI?

Lugar de celebracion: Madrid Fecha: Marzo 2019.

Publicaciones en revistas cientificas

Javier Martinez-Sanz; Maria Jesus Pérez-Elias; Alfonso Muriel; Cristina Gomez-Ayerbe;
Maria JesUs Vivancos-Gallego; Matilde Sanchez-Conde; Margarita Herrero Delgado; Pilar
Pérez-Elias; Lidia Polo Benito; Yolanda de la Fuente Cortés; Rafael Barea; Ann K Sullivan;
Maria Jose Fuster-RuizdeApodaca; Maria José Galindo; Santiago Moreno. Outcome of an
HIV education program for primary care providers: screening and late diagnosis rates. PLOS
ONE. 14 - 7, pp. e0218380. 02/07/2019. Disponible en Internet en:
<https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0211252>.

DOI:

Tipo de produccion: Articulo cientifico.  Tipo de soporte: Revista

Fuente de impacto: WOS (JCR) Categoria: Multidisciplinary
indice de impacto: 2.766 Revista dentro del 25%: No
Posicién de publicacion: 15 Num. revistas en cat.: 64

Publicacion relevante: Si

Maria Jose Fuster-RuizdeApodaca; Vanessa Castro-Granell; Noé Garin; Ana Laguia; Angeles
Jaén; Carlos Iniesta; Santiago Cenoz; Maria José Galindo. Prevalence and patterns of illicit
drug use in people living with HIV in Spain: a cross-sectional study. PLOS ONE. 14 - 6, pp.
e0211252. 17/06/2019. Disponible en Internet en:

11



sefsida

SOCIEDAD ESPANOLA INTERDISCIPLINARIA DEL SIDA

<https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0211252>.
DOI: https://doi.org/10.1371/journal.pone.0211252

Tipo de produccion: Articulo cientifico Tipo de soporte: Revista

Fuente de impacto: WOS (JCR) Categoria: Multidisciplinary
indice de impacto: 2.766 Revista dentro del 25%: Si
Posicidn de publicacion: 15 Num. revistas en cat.: 64

Publicacién relevante: Si

Luis Cea-Calvo; Javier de Toro; Ignacio Marin-Jiménez; Maria J. Fuster RuizdeApodaca;
Gonzalo Fernandez; Nuria Sanchez-Vega; Domingo Orozco-Beltrdn. Association between
non-adherence behaviors, patients' experience with healthcare and beliefs in medications: a
survey of patients with differente chronic conditions. Current Medical Research and Opinion.
tandfonline, 03/10/2019. ISSN 0300-7995.

Tipo de produccion: Articulo cientifico Tipo de soporte: Revista

Fuente de impacto: WOS (JCR) Categoria: Science Edition - MEDICINE,
GENERAL & INTERNAL

indice de impacto: 2.345 Revista dentro del 25%: No

Posicién de publicacion: 51 Num. revistas en cat.: 160

Maria Jose Fuster-RuizdeApodaca; Ana Laguia; Kelly Safreed-Harmon; Jeffrey V. Lazarus;
Santiago Cenoz. Assessing quality of life in people with HIV in Spain: psychometric testing
of the Spanish version of WHOQOL-HIV-BREF. Health and Quality of Life Outcomes. 17 -
144, Biomedcentral, 19/08/2019. ISSN 1477-7525

DOI: https://doi.org/10.1186/s12955-019-1208-8

Tipo de produccion: Articulo cientifico Tipo de soporte: Revista

Fuente de impacto: WOS (JCR) Categoria: Social Sciences Edition - HEALTH
POLICY & SERVICES

indice de impacto: 2.318 Revista dentro del 25%: No

Posicion de publicacion: 26 Num. revistas en cat.: 81

Fuente de impacto: WOS (JCR) Categoria: Science Edition - HEALTH CARE

SCIENCES & SERVICES

12
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indice de impacto: 2.318 Revista dentro del 25%: No

Posicion de publicacion: 43 Num. revistas en cat.: 98

Maria Jose Fuster-RuizdeApodaca; Nuria Sanchez-Vega; Maria Jose Galindo; Ignacio Marin-
Jiménez; Javier de Toro; Domingo Orozco-Beltran; Manuel Cotarelo; Juan Carlos Lopez. The
Influence of Patient Experience with Healthcare on the Health-Related Quality of Life of
People Living with HIV: An Observational Cross-Sectional Survey. Infectious Diseases and
Therapy. 8 - 3, pp. 369 - 382. Springer Helthcare, 09/07/2019. ISSN 2193-8229

DOI: https://doi.org/10.1007/s40121-019-0252-3

Tipo de produccion: Articulo cientifico Tipo de soporte: Revista
Fuente de impacto: SJR Categoria: Infectious Diseases
indice de impacto: 1.71 Revista dentro del 25%: Si

Maria Jose Fuster-RuizdeApodaca; Francisco Bolumar-Montero; Fernando Molero; Josefina
Alventosa; Julia del Amo. Content analysis of Spanish judgements addressing the sexual
tranmission of HIV: 1996-2016. AIDS Care. 31 - 2, pp. 265 - 269. 20109.

DOI: https://doi.org/10.1080/09540121.2018.1497133

Tipo de produccion: Articulo cientifico Tipo de soporte: Revista

Fuente de impacto: WOS (JCR) Categoria: Psychology, Multidisciplinary
indice de impacto: 1,994 Revista dentro del 25%: No

Posicion de publicacion: 42 Num. revistas en cat.: 135

Domingo Orozco-Beltrén; Javier de Toro; Maria J. Galindo; Ignacio Marin-Jiménez; Francesc
Casellas; Maria J. Fuster-RuizdeApodaca; Maria L. Garcia-Vivar; Antonio Hormigo-Pozo;
Mercedes Guilabert; Nuria Sanchez-Vega; Gonzalo Fernandez; Luis Cea-Calvo. Healthcare
experience and their relationship with demographic, disease and healthcare-related variables:
a cross-sectional survey of patients with chronic diseases using the IEXPAC scale. The
Patient-Patient-Centered Outcomes. pp. 1 - 11. 15/11/2018.

Tipo de produccion: Articulo cientifico Tipo de soporte: Revista
Fuente de impacto: WOS (JCR) Categoria: Health Policy & Services
indice de impacto: 2.660 Revista dentro del 25%: Si

13
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Posicidn de publicacion: 12 Num. revistas en cat.: 71

Fuente de impacto: WOS (JCR) Categoria: Health Care Sciences &
Services

indice de impacto: 2.660 Revista dentro del 25%: No

Posicion de publicacion: 25 Num. revistas en cat.: 94

Actividad 1.5. Colaboracién en documentos de interés cientifico y/o social

Colaboracidn en el desarrollo del documento Sistema de Estratificacion de pacientes
con VIH en el marco del proyecto National Policy de ViiV Healthcare

Colaboracidn en el desarrollo de documentos de la campafia “#yonomeolvido” en el
marco del proyecto National Policy de ViiV Healthcare.

Colaboracion en el desarrollo del documento “Modelo 6ptimo de atencion al paciente
con VIH” y en el marco del proyecto National Policy de ViiV Healthcare.

Colaboracion en el seguimiento de la aplicacion revision del documento “Pacto Social
contra la Discriminacién de las personas con VIH en Espafia”.

Revision Informes Posicionamiento Terapeutico (Biktarvy® y Pifeltro®), coordinado
por la Agencia Espariola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS).

Programa estratégico de Comunicacion: coordinacion de los recursos
comunicacionales de Seisida para dar una respuesta diferencial ante el
VIH.

Actividad 2.1. Gabinete de prensa.

Asesoria permanente a SEISIDA sobre asuntos informativos; redaccion y envio de

material informativo; gestion de entrevistas; identificacion de oportunidades informativas
para SEISIDA.

Actividad 2.2. Pagina web (www.seisida.net).

Espacio Web donde se da difusion de las actividades de la sociedad; noticias de interés

sobre el VIH y el Sida; publicaciones de convocatorias y estudios sobre el Sida; y difusion de
congresos, reuniones y eventos relacionados con el VIH y el Sida.

Actividad 2.3. SEISIDA en las Redes Sociales.

14
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Espacio en las Redes Sociales de SEISIDA a través del cual se generaré debate, ideas,
etc. Pagina en Facebook y en Twitter:
(https://www.facebook.com/pages/SEISIDA/376725582921;

(https://twitter.com/Seisida).

Actividad 2.4 Respuestas a consultas de la ciudadania

SEISIDA recibe a través de sus vias de comunicacién consultas por parte de la
ciudadania relativas a probleméticas de diversa indole relacionada con el VIH, tanto a nivel
estatal como latinoamericano.

C. Programa estratégico de Investigacion: generacion, estimulo vy
transmision del conocimiento cientifico relacionado con el VIH.

Actividad 3.1 Provecto “Proyecto de investigacion “Uso_de drogas recreativas, otros
medicamentos vy TAR en pacientes con VIH: interacciones e impacto en la adherencia”
Este estudio finalizado tiene disefio mixto exploratorio secuencial compuesto por un estudio
cualitativo inicial (desarrollado en 2016), a partir del cual se llevé a cabo un estudio
multicéntrico observacional de caracter transversal, en el que participaron 1462 personas con
VIH, y uno de cohortes retrospectivas o historicas. En 2019 se ha finalizado el ultimo estudio
y se han publicado en articulos cientificos los resultados del estudio y se han comunicado en
Congreso los resultados de los objetivos relativos a examinar las variables que se encuentran
asociadas con el uso de drogas recreativas personas con VIH en Espaia y analizar las
diferencias en resultados en salud en esta poblacion. Este estudio se ha desarrollado en
colaboracion con ViiV Healthcare.

Actividad 3.2. Proyecto “Enfoque pragmaitico para mejorar la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS) en las personas gue viven con el VIH (PLHIV) en
Espafia: desarrollo de una nueva herramienta de deteccion clinica (Clinic_Screening
Tool, CST) para mejorar_el manejo clinico_de los sintomas y las_preocupaciones
relacionadas con la salud

Estudio en desarrollo en colaboracion con ISGLOBAL cuyo objetivo es desarrollar y validar
una herramienta de deteccion clinica (CST) para identificar problemas que socavan la Calidad
de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) en personas que viven con el VIH (PLHIV),
incorporar métricas y analisis de CVRS en una seleccion de 500 PLHIV de la Cohorte
espafola de VIH (CoRIS) para identificar las facetas y dimensiones de CVRS mas afectadas,
los perfiles mas vulnerables de PLHIV y las asociaciones longitudinales entre CVRS y
resultados clinicos (marcadores clinicos como la carga viral, la sintomatologia del SIDA y los
eventos no relacionados con el SIDA, para poder elaborar y difundir recomendaciones
basadas en la evidencia. Este estudio a nivel espafol es paralelo a un proyecto a nivel
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internacional relacionado con la CVRS vy la aplicabilidad del CST en la cohorte ICONA de
Italia. Este estudio se ha iniciado en 2019 y esta previsto su desarrollo a lo largo de 2020,
cuenta con el patrocinio de Gilead Sciences y ViiV Healthcare.

Actividad 3.3. Proyecto  “Problemas de salud y otras necesidades no_satisfechas
relacionadas con el tratamiento antirretroviral para los que el tratamiento de accién
prolongada puede ser de utilidad”.

Estudio transversal observacional multicéntrico compuesto por dos encuestas: una encuesta a
profesionales sanitarios que atienden pacientes y una encuesta separada en pacientes con VIH
en Espafia. El objetivo de este estudio ya finalizado ha sido detectar las necesidades no
cubiertas actualmente y otros problemas de salud que el tratamiento de accion prolongada
(CARLA) pueda solucionar. Las encuestas fueron respondidas por 26 profesionales sanitarios
y 407 pacientes de 11 Hospitales de Espafia de 6 Comunidades Auténomas. Durante 2019 se
ha disefiado y realizado el estudio. Ha sido presentado a Congresos y se ha redactado el
Informe con los resultados preliminares, a la espera de la redaccion de articulos cientificos.
Este estudio ha contado con el patrocinio de ViiV Healthcare.

Actividad 3.4. Proyecto RET: Redefinir el éxito terapéutico: encuesta transversal para
conocer la opinion de médicos y pacientes con VIH sobre las caracteristicas del
tratamiento antirretroviral vy su relacién con variables de salud

Proyecto iniciado a finales de 2019 cuyo objetivo es conocer la opinion de médicos
especialistas en VIH y de personas con VIH con respecto a los parametros que deberia
cumplir el tratamiento antirretroviral para mejorar la salud y la calidad de vida de las personas
con VIH. Esta investigacion se realizara en dos fases. La fase 1 de dirigird a obtener el
asesoramiento de personas expertas utilizandose la técnica de grupo de discusién. La fase 2
consistird en un estudio cuantitativo con metodologia de encuesta transversal ex post facto.
Este estudio cuenta con el patrocinio de Gilead Sciences.
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RESULTADOS OBTENIDOS CON LA REALIZACION DE LAS ACTIVIDADES Y/O
SERVICIOS
Resultados Actividad 1.1. Congreso “VIH y VHC: dos epidemias convergentes”.

R.1.1.1. 350 profesionales de diferentes disciplinas asistieron y se formaron en la
Reunion

R.1.1.2. Se presentaron 101 comunicaciones cientificas, de ellas 31 fueron
seleccionadas comunicaciones orales y 70 fueron presentados como pdster.

Resultado Actividad 1.2: Avales cientificos y patrocinios.

R.1.2.1. Se avalan 8 actividades dirigidas a dar una respuesta a los problemas
asociados a la infeccién por VIH.

R.1.2.2. El aval de SEISIDA incrementa el prestigio de la actividad y con ello se
facilita el cumplimiento de sus objetivos

Resultados actividad 1.3. Espacios de participacion con grupos de interés.

R.1.3.1. Se participa en 17 proyectos y/o actividades formativas con otros grupos de
interés.

R.1.3.2. La participacion de SEISIDA incrementa la calidad cientifica de los proyectos
en los que participa.

Resultados actividad 1.4. Actividades de divulgacion cientifica.
R.1.4.1. 2019: 4 numeros y 21 articulos, de los cuales 4 han sido editoriales.

R.1.4.2. 34 expertos/as, ademas del Comité Editorial, participan como revisores de los
articulos presentados a la RMdS.

R.1.4.3. 1.789 personas reciben la revista a traves de e-mail.

R.1.4.4. 77.942 visitas a la Web de la RMdS en 2019 y 4094 descargas de
numeros/articulos de la revista.

R.1.4.5. La RMdS en ISSUU: 4.124 lectores, 58.442 impresiones (lecturas), 10.612
descargas en pdf.

R.1.4.6. Indicadores Twitter:

5 seguidores / mes nuevos. Total: 122 (febrero 2020)
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2019 (media 5 2018 (media 2 seguidores
MES .

seguidores/mes) /mes)
Octubre 3 3
Noviembre 11 6
Diciembre 5 2
Visitas:

Oct 2018 / feb 2019: 0,5/ mes
Oct 2019 / feb 2020: 23 / mes

Resultados actividad 1.5. Colaboracion en documentos de interés cientifico y/o social.

R.1.5.1. Se colabora en la redaccién o revision de 5 documentos de interés cientifico
y/o social.

Resultados actividad 2.1. Gabinete de prensa.

R.2.1.1. Mas de 200 impactos en medios de comunicacién acreditados en prensa, radio
y TV. Especial impacto en XIX Congreso Nacional sobre el SIDA e ITS.

R.2.1.2. Elaboracion de 5 notas de prensa - XIX Congreso Nacional sobre el SIDA e
ITS, Alicante 2019, PrEP.

Resultados actividad 2.2. Pagina web (www.seisida.es).
R.2.3.1. 128.740 sesiones/visitas a la Web
R.2.3.2. 179.978 paginas vistas en la Web

R.2.3.3 116.666 Usuarios (6.6% usuarios recurrentes y 93.4% nuevos usuarios).
Resultados actividad 2.3. SEISIDA en las Redes Sociales.

R. 2.3.1. 2.408 usuarios habituales en Facebook

R. 2.3.2. 876 por semana media de publicaciones vistas en Facebook

R.2.3.3. 2.295 seguidores en Twitter

R.2.3.4. 3.345 tweets generados

R.2.3.5. 231 seguidores y 25 publicaciones en Instagram

R.2.5.4.6. Youtube: 72 suscriptores, 98 videos en el canal y 17.983 visualizaciones.
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Resultados actividad 2.4. Respuestas a las consultas de la ciudadania

R.2.4.1: En 2019, se ha estructurado la tipologia de las consultas recibidas y se ha
definido una estrategia de articulacion para dar respuesta a las consultas recibidas. La division
de las consultas se ha estructurado en las siguientes categorias:

e Consultas clinicas: 14 a traves de Facebook y 4 a través de correo electrénico
e Consultas psicoldgicas: 0 recibidas

e Consultas epidemioldgicas: 0 recibidas

Resultados actividades 3.1 a 3.4. Desarrollo de proyectos de investigacion.

R.3. Se fomenta el conocimiento cientifico: se dispone de cuatro estudios que pueden
influir positivamente en la respuesta al VIH, guiando futuras intervenciones que
mejoren la préctica clinica, el diagndstico precoz de la infeccion y la calidad de vida
de las personas con VIH.

19



