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Las caracteristicas clinicas de las personas que viven con VIH han cambiado y surgen nuevas necesidades
que deben abordarse. La esperanza de vida de una persona con infeccién por VIH en tratamiento antirretro-
viral supresor diagnosticada a tiempo ya es similar a la de la poblacién general. Esta cronificacién de la en-
fermedad requiere un abordaje integral del paciente con infeccién por VIH, con una atencién multidiscipli-
naria que incluye el entorno hospitalario y la medicina comunitaria. El modelo de provisién sociosanitario
fragmentado dificulta el correcto abordaje del paciente con infeccién por VIH. Existe una considerable va-
riabilidad clinica y geografica en el cuidado de la infeccién por VIH en Espaiia. Se detecta la necesidad de
trabajar en la definicién e implementacién de nuevos modelos de atencién.
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y Microbiologia Clinica. Todos los derechos reservados.

Clinical care of patients with HIV

ABSTRACT

There has been a significant change in the clinical characteristics of people living with HIV, with new needs
arising that must be tackled. The life expectancy of a subject diagnosed early with HIV infection and recei-
ving suppressive antiretroviral therapy is currently on a par with the life expectancy of the general popula-
tion. HIV is now a chronic treatable disease and requires a multidisciplinary approach that includes both
the hospital medicine specialties and primary care physicians. The fragmented model to provide social and
medical healthcare hinders the proper management of patients with HIV infection. There is significant
clinical and geographical variability in the healthcare provided for HIV infection in Spain and the need to
define and implement new models of healthcare delivery for this disease has been identified.
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Utilizacion de recursos sanitarios

Las caracteristicas clinicas y el tipo de atencién médica demanda-
da por las personas que viven con VIH han ido cambiando constante-
mente a lo largo de los afios de epidemia de VIH/sida. Estos cambios
motivan nuevas necesidades que deben abordarse continuamente.
De una atencion hospitalizada se pasé a la administracién de trata-
mientos en hospitales de dia y actualmente a un seguimiento basica-
mente ambulatorio y multidisciplinario de personas que, en la mayo-
ria de casos, se encuentran asintomaticas.

El acceso al tratamiento antirretroviral (TAR) en el sistema sanitario
publico espafiol es gratuito, asi como la asistencia sanitaria integral, lo
que deriva en uno de los mejores sistemas de atencién integral a la salud
de las personas con VIH, reconocido internacionalmente. No obstante, la
reduccién proporcional de la inversién econémica en sanidad ptblica
en Espafia durante la Gltima década esta derivando ya en una caida en
los indicadores de calidad del sistema sanitario, que ha visto retroceder
su posicion del 10.2 al 19.2 puesto en el dltimo control'.

En general, las personas que viven con VIH en Espafia estan reci-
biendo un excelente trato asistencial. Existen multitud de razones
para ello y una de las mas importantes es el compromiso histérico de
los profesionales de la salud y la implicacién y lucha de las comuni-
dades de personas afectadas por la defensa de sus derechos.

La excelente relacion entre paciente y clinico establecida en Espa-
fia ha sido fundamental en la efectividad y los resultados obtenidos.
Sin embargo, es necesario establecer mecanismos para que esa rela-
cién constructiva establecida en las tGltimas 3 décadas sea un sistema
que se pueda perpetuar en el tiempo.

Sin embargo, la atencién que reciben finalmente los pacientes no
debe depender del liderazgo individual de unos clinicos motivados,
sino del modelo que se establezca para atender a estos pacientes
complejos de manera homogénea en las unidades de VIH.

Por tanto, la pregunta que debemos hacernos es si en Espafia te-
nemos el mejor disefio posible de cuidados asistenciales para aten-
der la infeccién por VIH y, en este caso, cdmo hacer sostenible y per-
durable el modelo asistencial. Asimismo, conviene analizar si el
modelo asistencial que se ofrece es un modelo multicomponente o si
ofrecemos intervenciones aisladas entre si, es decir, conviene anali-
zar si las actuaciones médicas se llevan a cabo simultineamente
como una bateria de componentes de un modelo integral.

En este sentido, reconocer la especialidad de Enfermedades Infec-
ciosas para asegurar la transmisién del conocimiento generado duran-
te afios y asi garantizar la calidad de la atencién al VIH en el futuro es
una estrategia ptima para perpetuar la excelencia en este dmbito>

El tratamiento antirretroviral supresor y eficaz ha transformado la
infeccién por VIH en una enfermedad crénica de abordaje mayorita-
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riamente ambulatorio, con una importante reduccién en los requeri-
mientos de hospitalizacién y la utilizacién de recursos a nivel hospita-
lario. Actualmente estamos viviendo una nueva transformacién con el
incremento paulatino de la media de edad de las personas con infec-
cién por VIH y la presencia creciente de comorbilidades asociadas con
el envejecimiento, gracias a la equiparacion de la esperanza media de
vida de los individuos con infeccién por VIH a la de la poblacién gene-
ral*”. No hay datos suficientes en la actualidad para establecer si la
infeccién por VIH se asocia con un envejecimiento acelerado o acen-
tuado, pero parece claro que la media de edad de las personas con
infeccion por VIH va a continuar incrementandose en el futuro’.

La encuesta hospitalaria de pacientes con VIH en 2015 muestra
cémo el 86,3% de los individuos encuestados recibi6 atencion en los
servicios ambulatorios de los hospitales (consulta externa y hospital
de dia), proporcién que ha ido aumentando considerablemente desde
el afio 2000. En cambio, se observa un descenso importante en el
porcentaje de pacientes hospitalizados (fig. 1)3.

No solo ha descendido el nimero de hospitalizaciones, sino que los
diagnésticos al alta ya no son los mismos que 10 afios antes. El nime-
ro de hospitalizaciones cuyo diagnéstico principal es la infeccién por
VIH o una enfermedad definitoria de sida ha disminuido el 43,1% des-
de el afio 2000 hasta el afio 2009. Sin embargo, aquellos ingresos en
que figuraban otras patologias no asociadas con el VIH como motivo de
ingreso aumentaron del 43,4% en el afio 2000 al 62,5% en el afio 2009°.

Entre los diagndsticos no relacionados con la infeccién por VIH,
las enfermedades respiratorias fueron las mas frecuentes y aumenta-
ron del 7,5% en 2000 al 13,1% en 2009. Este incremento también se
observa en otros grandes grupos de patologias, como las neoplasias
no asociadas con el VIH, que aumentaron del 4,7 al 9,6%, asi como en
los diagnésticos de lipodistrofia, cardiopatia isquémica, enfermeda-
des cerebrovasculares y enfermedades hematol6gicass™.

Las principales causas actuales de muerte en personas con infec-
cién por VIH son las neoplasias y la patologia cardiovascular®. La
principal causa de muerte en individuos hospitalizados con infeccién
por VIH son actualmente las patologias no relacionadas con el VIH,
especialmente la sepsis'’. Se detecta, ademads, una fuerte asociacién
entre ingresos hospitalarios y mal cumplimiento del TAR.

Esta nueva realidad, caracterizada por la aparicién de comorbilida-
des no directamente relacionadas con el VIH, hace que los profesiona-
les no solo deban centrarse en el abordaje del VIH, sino también en el
andlisis continuo de otros factores que pueden tener influencia en la
calidad de vida de los pacientes, asi como gestionar la coordinacién
con otros especialistas que también realizan su seguimiento'2

Por un lado, los pacientes con VIH tendran que recibir tratamientos
farmacoldgicos de por vida, asi como acudir a las consultas médicas
de seguimiento de la infeccién de forma periédica. Este seguimiento
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Figura 1. Evolucion de la proporcién de personas con infeccién por VIH en hospitalizacion (%), 2000-2015. Fuente: Encuesta hospitalaria de pacientes con VIH/sida, 2015.
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continuo es necesario para mejorar el cumplimiento terapéutico y
anticiparse a la aparicién de comorbilidades asociadas con el enveje-
cimiento, pero las constantes visitas al hospital para realizar el segui-
miento y la recogida de la medicacién pueden causar importantes
dificultades de integracion social y laboral, lo que afecta al ritmo
normal de vida de la persona®™.

Por otro lado, también existen problemas derivados de la interac-
cién entre los antirretrovirales y otros medicamentos, lo que puede
aumentar o disminuir su eficacia y los efectos t6xicos de unos y
otros. La polimedicacién es mas comiin en personas que viven con
VIH que en la poblacién general™, es mas frecuente en personas ma-
yores y la mayor complejidad derivada de las potenciales interaccio-
nes entre farmacos puede ser una causa importante de los fallos en
el cumplimiento?516,

Sin embargo, existen otras causas que pueden influir en las faltas
de cumplimiento del TAR:

» Incomprensién u olvido de las pautas y dictados médicos".

* Ocultamiento de la seropositividad frente a la percepcion de
una posible estigmatizacién y sus consecuencias, especialmen-
te en contextos donde se suele ocultar el estado seroldgico,
como en el lugar de trabajo, lo que puede afectar al seguimien-
to terapéutico?.

» Sensacion de control y autonomia que suele aparecer muy par-
ticularmente con largos tiempos en tratamiento, estando asin-
tomatico, en enfermedades crénicas, en relacién con el cansan-
cio de la medicacion o pill fatigue.

« Infringirse dafio, asociado con estados psicol6gicos mas com-
plejos y de culpabilidad por padecer la patologia que conducen
a un tipo de autolesién que se manifiesta con el abandono de la
medicacién.

« Dificultades en la continuidad del tratamiento, especialmente
en algunas poblaciones, como inmigrantes y trabajadoras del
sexo, que, debido a su mayor movilidad geografica, pueden su-
frir interrupciones temporales en el acceso al TAR cuando se
desplazan a otras Comunidades Auténomas'®.

Por todo ello, entre el 20 y el 50% de quienes se hallan actualmente
en tratamiento presentan un cumplimiento inadecuado. Un estudio de
2013 realizado con datos de nuestro pais indicaba un porcentaje de pa-
cientes con VIH no cumplidores de alrededor del 45%, casi 1 de cada
2 personas en tratamiento'. A pesar de que probablemente la cifra ac-
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tual de pacientes no cumplidores sea bastante menor, es necesario con-
tinuar mejorando el cumplimiento del TAR, ya que resulta fundamental
para el control de la infeccién, la reduccién de la morbimortalidad y la
minimizacién del desarrollo de resistencias a la medicacién, asi como
para mejorar la eficiencia de las intervenciones de salud piblica.

Por dltimo, ademas de los problemas de cumplimiento del TAR,
las personas que viven con VIH presentan hoy problemas psicoldgi-
cos, sociales y afectivos. Afrontar su infeccion crénica con todas sus
connotaciones negativas relacionadas con el estigma y la discrimina-
cién les hace pasar por un proceso psicolégico al cual deben enfren-
tarse a diario. Por esta razén, la proporcién de trastornos psicol6gi-
cos, como la depresién o la ansiedad, es mayor en personas con VIH
que en la poblacién general™. En este sentido, un estudio en 2010
obtuvo una prevalencia de depresién en pacientes con infeccién por
VIH del 37%, de 2 a 3 veces mas alta que en la poblacién general, lo
que, a su vez, se asociaba con una progresién mas rapida de la enfer-
medad y menor cumplimiento del TAR?.

Modelo de atencion

En Espafia, la atencién sanitaria y el seguimiento de la infeccién
por VIH, asi como la dispensacion del TAR, se realiza en hospitales. La
responsabilidad recae, fundamentalmente, en el médico especialista
en VIH, enfermedades infecciosas o medicina interna, y hasta ahora
gran parte de la atencién se dedicaba al abordaje de las posibles com-
plicaciones del tratamiento, el seguimiento de la carga viral o la apa-
ricién de infecciones oportunistas.

La cronificacién de la enfermedad requiere una atencién integral
del paciente con VIH que permita un abordaje 6ptimo de la infeccién,
asi como de la aparicién de comorbilidades y otras necesidades rela-
cionadas con la enfermedad por medio de un enfoque multidiscipli-
nario. Para lograrlo, hace falta mayor coordinacién entre los profesio-
nales, tanto sanitarios como sociales y comunitarios.

El abordaje del paciente con infeccién por VIH requiere, por tanto,
un equipo multidisciplinario con profesionales de distintas especia-
lidades médicas, asi como profesionales de atencién primaria, enfer-
meria, psicologia, psiquiatria, farmacia hospitalaria, ginecologia y
trabajo social, los cuales trabajen de manera coordinada y compartan
objetivos a lo largo de todo el proceso de la enfermedad (fig. 2).

El desafio que afrontamos no es el de la atencién al paciente con
infeccion por VIH, como enfermedad crénica aislada, sino el del pa-
ciente en situacién de cronicidad, como concepto mas amplio, que

Salud a largo plazo
de pacientes con
infeccién por VIH
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Figura 2. Atencién médica a la persona con infeccién por VIH, centrada en el paciente. Reproducida con permiso de SiHealth. Tomada de Rojo A, Arratibel P, Bengoa R;
Grupo Multidisciplinar de Expertos en VIH. El VIH en Espaiia, una asignatura pendiente. 1.* ed. Espafia: The Institute for Health and Strategy (SiHealth); 2018. Modificada

de Kitahata et al*.
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Figura 3. Instrumentos de gestion para facilitar la integracién de cuidados en pacientes crénicos. Reproducida con permiso de SiHealth. Tomada de Rojo A, Arratibel P, Bengoa R;
Grupo Multidisciplinar de Expertos en VIH. El VIH en Espaiia, una asignatura pendiente. 1.? ed. Espafia: The Institute for Health and Strategy (SiHealth); 2018.

excede los limites tradicionales de la atencién centrada en una Gnica
patologia crénica. Es necesario asegurar un modelo asistencial que
permita el abordaje integral del paciente en cada una de las fases del
proceso de atencién, con el objetivo de mejorar su calidad de vida y
favorecer mayor nivel de autonomia funcional y social, e integrar en
dicho modelo nuevas herramientas de gestién que hoy dia hacen po-
sible un mejor abordaje conjunto de este tipo de pacientes.

Se requiere redefinir los procesos asistenciales para incluir el di-
sefio de una practica asistencial equitativa que facilite la captacién de
pacientes y su priorizacion de acuerdo con un indice de complejidad
o estratificaciéon del riesgo. Este debe incluir distintos factores rela-
cionados con la enfermedad, como la historia clinica, las comorbili-
dades, el estado funcional o las caracteristicas socioeconémicas de
los pacientes. Esta estratificacién permitiria una gestién poblacional
de cohortes enteras de pacientes dentro de un programa integral, el
cual ayudaria a establecer prioridades y definir tipos de intervencio-
nes distintas adaptadas al nivel de complejidad y a las necesidades
de cada colectivo.

Es esencial, por tanto, la coordinacién, comunicacion e integracién
entre los distintos profesionales sanitarios encargados del seguimien-
to de pacientes para potenciar el despliegue de herramientas que faci-
liten esta integracion, como la historia clinica electrénica compartida
(fig. 3). El modelo de provision sociosanitario habitualmente fragmen-
tado dificulta la correcta atencién del paciente con infeccién por VIH.

De la misma forma, el potencial de la tecnologia no esta siendo
suficientemente explotado y puede ser una herramienta que ayude a
que el individuo con VIH pueda mejorar su integracion social y labo-
ral a través de distintas aplicaciones que le apoyen, por ejemplo, en
el cumplimiento terapéutico o en el seguimiento de su enfermedad,
entre muchas otras®. El uso de las nuevas tecnologias, la teleasisten-
cia o la incorporacién de aplicaciones méviles que permitan y facili-
ten la telemonitorizacién presenta, por tanto, un amplio recorrido de
mejora en el abordaje de los pacientes con infeccién por VIH?22,

Asimismo, programas de empoderamiento de pacientes, como el
Paciente experto VIH 2.0, que ayudan a potenciar la implicacién de los
pacientes en el cuidado de su salud, tampoco estan suficientemente
desplegados'>?3,

De la misma forma, el potencial de las competencias del rol enfer-
mero estd infrautilizado en muchas unidades de VIH a pesar de la
evidencia de las repercusiones positivas de los cuidados enfermeros
en el seguimiento de las personas con VIH. Una investigacién recien-
te muestra la viabilidad y rentabilidad de una estrategia de autocui-
dado para la mejora del cumplimiento llevada a cabo por el personal
de enfermeria®.

En definitiva, existen distintas herramientas o instrumentos de
gestion que facilitan la integracién de cuidados para ofrecer una me-
jor atencién a los pacientes cronicos, pero su uso y despliegue esta
aln en diferentes grados de desarrollo en Espafia, lo que provoca una
importante variabilidad clinica y organizativa en el abordaje de los
pacientes. En muchos casos, iniciativas privadas han suplido déficits
del sector sanitario pablico y ahora trabajan coordinadamente. La
fragmentacién del actual modelo de cuidados no ayuda a dar una
respuesta 6ptima a los pacientes con infeccién por VIH.

El actual modelo sanitario se caracteriza por la resolucién eficaz de
episodios agudos, pero tiene poca capacidad de anticiparse a las compli-
caciones, que en su mayoria derivan de procesos crénicos. Esta configu-
racion del modelo de atencion organizado en torno a diferentes estruc-
turas sanitarias y sociales tiene repercusiones negativas en la evolucién
clinica del paciente crénico y, por tanto, en los resultados en salud.

Es necesario evolucionar del actual modelo de atencion fragmen-
tado y basado en estructuras a una atencion integrada basada en «sis-
temas», que permita mejorar los resultados en salud mediante la in-
tegracién de los procesos de cuidados a lo largo del proceso de
atencion. Se trata, en definitiva, de dar coherencia y buscar sinergias
entre los diferentes niveles del sistema sanitario para lograr que los
cuidados estén menos fragmentados y mas coordinados, y sean mas
eficientes y de mayor calidad (fig. 4).

Aunque este es uno de los cambios estructurales que muchos de-
fienden para hacer mas eficiente y sostenible el Sistema Nacional de
Salud, hasta el momento pocos lo han acometido y los modelos orga-
nizativos que integran las diferentes estructuras sanitarias no consi-
guen ganar terreno a la organizacién tradicional por estructuras?.

En este sentido, la investigacién en servicios sanitarios y la inno-
vacién organizativa es un area que debe explorarse con el fin de en-
contrar modelos de atencién mas eficientes y de mayor calidad para
los pacientes con infeccién por VIH.

Conclusion

El cambio en la evolucién natural de la infeccién por VIH ha trans-
formado esta patologia en una enfermedad crénica tratable, con una
esperanza de vida similar a la de la poblacién general, y requiere un
abordaje distinto de los pacientes. Existe un arsenal de gestién (herra-
mientas y formas de actuar) que no se esta utilizando de manera ge-
neralizada. Esto implica la existencia de variabilidad clinica y geogra-
fica en los cuidados de las personas con VIH. El modelo organizativo
actual, basado en la gestion de estructuras que fomentan la fragmen-
tacion asistencial y de cuidados, no ayuda a mejorar la atencién al pa-
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Figura 4. Atencién integral basada en «sistemas» en lugar de basarse en un modelo de atencién fragmentado. Reproducida con permiso de SiHealth. Tomada de Rojo A, Arratibel P,
Bengoa R; Grupo Multidisciplinar de Expertos en VIH. El VIH en Espafia, una asignatura pendiente. 1. ed. Espafia: The Institute for Health and Strategy (SiHealth); 2018.

ciente crénico con infeccién por VIH. Se detecta la necesidad de traba-
jar en la definicién e implementacién de nuevos modelos de atencién.
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