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Desde hace afnos, los sistemas de salud de todo el
mundo giran progresivamente hacia un modelo de
atencion que establece el valor en la experiencia que
la persona tiene en los diferentes recursos asistencia-
les y procesos sanitarios.

Fue en 2006 cuando los autores Porter y Teisberg
acufaron el concepto de ASBV': asistencia sanitaria
basada en valor, para poner a la persona en el centro
de la atencién y dar valor a su percepcion del siste-
ma, y del impacto de la propia condicién de salud en

su calidad de vida.

LA MEDICINA Y ASISTENCIA
SANITARIA BASADA EN LO QUE
TIENE VALOR

Tras modelos sanitarios fundamentados en la eviden-

cia cientifica y, posteriormente, en la medicién de re-

sultados, este nuevo paradigma de asistencia sanita-
ria establece la prioridad en la vivencia de la persona
dentro del sistema de salud, la experiencia con la pro-
pia atencioén sanitaria que recibe, el manejo y adhe-
rencia a los cuidados y el tratamiento, asi como en la
percepcioén individual de la patologia en cuestion.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) y la
Organizacién para la Cooperacion y el Desarrollo
Econdémico (OCDE) aseguran que alrededor de un
30% de los recursos implementados en la asistencia
sanitaria se malgastan en complicaciones evitables,
en procesos y protocolos no coordinados que supo-
nen oportunidades perdidas, en tratamientos innece-
sarios o en barreras administrativas® 3.

Asi la ASBV basicamente se centra en la medicién
de la calidad de los resultados, no tanto en la canti-

dad y, ademas, permite dos hechos fundamentales:
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que la toma de decisiones se ejecute basada en esos
resultados de valor, y que cuente con la participacion
real del paciente en ella, permitiendo un sistema mas
efectivo y cercano a la percepcién de una buena cali-
dad de vida en la persona.

El sistema de salud esparol es uno de los pione-
ros en la aplicacién de este nuevo enfoque?, con ini-
ciativas destacadas como la Estrategia de Valor de
Osakidetza®, Servicio de Salud del Pais Vasco, lanza-
da en 2023, o el proyecto H20, impulsado por el Hos-
pital Universitari Vall d’Hebron de Barcelona®.

Pero, sin duda, si hay una condicién de salud que
ha ido asentando las bases para hacer de este para-
digma una realidad, ésta ha sido el virus de la inmu-

nodeficiencia humana (VIH) y su respuesta.

LA ASISTENCIA DE VALOR EN EL VIH

Desde el afio 2017, los principales agentes de res-
puesta a esta infeccién comenzamos un camino para
establecer el modelo 6ptimo de atencion al paciente
con infeccién por el VIH, que aportase resultados de
valor y diese respuesta a algunos de los retos que se
plantean en esta recta final del VIH como problema
de salud publica.

Desarrollado en diferentes fases, a partir de un
grupo multidisciplinar de Profesionales Sanitarios (en
los ambitos de VIH, Geriatras, Farmacéuticos, Enfer-
meria, Epidemiologos, Atencion primaria, Psicologos
y Trabajadores sociales), Administraciones Publicas,
Sociedades cientificas y ONG, el proyecto National
Policy, un proyecto promovido por GeSIDA y SEISI-
DA, con el apoyo de ViiV Healthcare, el aval de CESI-
DA, SEIMC, SEFH y RIS, y con el soporte de Sl-Heal-
th, consultora de apoyo estratégico en el sector salud
especializada en la gestion del cambio y la transfor-
macion organizativa, supone el camino hacia un mo-
delo practico de atencién integral personalizada, cen-
trado en la calidad de vida, la adherencia y las
necesidades psicosociales de las personas con VIH
(PVIH).
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Segun el Estudio del indice de largo plazo, en el
que se han medido las comorbilidades de las perso-
nas con VIH, liderado por SEISIDA e ISGlobal, en Es-
pana al menos un 25% de las personas con VIH tiene
problemas de salud mental diagnosticados’.

A su vez, especialistas del VIH consideran que los
factores neuropsiquiatricos, a pesar de considerarlos
muy relevantes (96%) en la asistencia a las personas
con el virus, estan infradiagnosticados (76,6 %)8.

Si las comorbilidades fisicas suponen una dificul-
tad en el manejo de una patologia croénica, los facto-
res neuropsiquiatricos y la implicacion en ellos del
estigma relacionado con el VIH, y el relativo a las co-
munidades mas afectadas, suponen una de las prin-
cipales barreras para el acceso a los servicios espe-
cializados, para la gestion a largo plazo de la patologia
y generan un enorme impacto en la calidad de vida
relacionada con la salud global, siendo una prioridad

para la atencién 6ptima®.

¢QUE SUPONE UN ABORDAJE
OPTIMO PARA LAS PVIH Y SU
CALIDAD DE VIDA?

El propio National Policy ha recogido la voz de las
PVIH, y las entidades comunitarias de respuesta, de-
finiendo este abordaje como un modelo que:

e Facilite la gestion integral de los cuidados de la
PVIH.

¢ Individualice la atencion.

e Sea desarrollado junto a la PVIH, y la comuni-
dad de respuesta relacionada.

e Facilite la participacién de la PVIH en los dife-
rentes niveles de toma de decisiones.

e Se centre en la persona, en su calidad de vida,
en el abordaje del estigma y de los determinan-
tes sociales y culturales de la salud.

e Permita un acceso amigable y sencillo, y una
satisfaccion con el tratamiento y su innovacion

disponible.
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e Y, en definitiva, permita conocer qué hacer con
cada persona en funcién de sus necesidades.
A partir de este proceso de trabajo coordinado, se
han definido estas prioridades en el abordaje y se han
desarrollado algunas herramientas que conforman es-
te modelo 6ptimo, destacando la estratificacion por
perfiles y por complejidad de PVIH, y un documento
practico de recomendaciones y competencias por
perfiles profesionales y comunitarios de todos los
agentes implicados en los cuidados, que proporciona:
e Resultados a monitorizar por perfil.
e Un estandar de prestacion multidisciplinar re-
comendado.
e Alertas especificas de seguimiento y de cam-
bio de perfil.
e Otras recomendaciones especificas del perfil
para su manejo 6ptimo.
e Mecanismos de coordinaciéon entre profesionales.
e Asi como mecanismos de comunicacién y co-
nexién con los pacientes.
El Modelo define por primera vez siete perfiles de
PVIH, clasificados por colores en base a su estado
psicosocial, la dificultad de su abordaje por comorbi-

lidades y otras circunstancias clave, relacionadas con

sus determinantes sociales de salud, que individuali-

zan los cuidados.

¢COMO SE HA IDO CONSTRUYENDO
LA RESPUESTA AL VIH, HACIA

ESA CALIDAD DE VIHDA, ;DESDE
DIFERENTES ESPECIALISTAS?

¢{QUE RETOS SE NOS PLANTEAN
TENIENDO ESTE MODELO

DE REFERENCIA COMO GUIA?

Bajo este nuevo marco de abordaje, en el pasado XXI
CONGRESO NACIONAL SOBRE EL SIDA E ITS “Las
edades del VIH”, celebrado en Toledo, el 9 y 10 de
mayo de 2024, diferentes agentes implicados en el de-
sarrollo del modelo participamos en la Mesa: “Perso-
nalizando el cuidado hacia una 6ptima calidad de VIH-
da”, patrocinada por ViiV Healthcare, reflexionando
sobre qué pasos y acciones individuales se han ido
dando desde los diferentes servicios especializados en
la respuesta al VIH para esa personalizaciéon de los cui-
dados, y que se suman al desarrollo de este modelo.

Un espacio de reflexién cuyo objetivo fue recoger

las buenas practicas que se han ido generando histé-

Paciente con infeccion por VIH controlada,
auténomo, sin comorbilidades y sin conductas
de riesgo, psicoldgicamente bien y con buen
soporte familiar y social
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WV Figura 7. Perfiles de pacientes con VIH: resultado final.
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Imagen 1. Sistema de estratificacion de pacientes con VIH. National Policy™.
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ricamente, qué iniciativas se estaban planificando ba-
jo este marco de atencion 6ptimo y qué retos a futuro
se nos plantean para hacer de este modelo, ain en

construccion, una realidad proxima.

A. Experiencias practicas en la

personalizacidn de la atencion

En un momento en el que se avanza, regional y nacio-
nalmente, en la implementacion de este modelo, dife-
rentes acciones, proyectos y protocolos no formales
han servido de base para su construccion.

Asi Adria Curran, Facultativo especialista del ser-
vicio de Enfermedades Infecciosas del Hospital Uni-
versitari Vall d’Hebron, profundizé sobre “el camino,
en el que todavia estamos, hacia este modelo perso-
nalizado, apuntando que “en el VIH se trata principal-
mente de personalizar la atencion, mas alla del farma-
co”. Ofrecer a cada persona lo que necesita, cuando,
como y donde lo necesita, con una individualizacion
del seguimiento y de la mano de la persona, junto a
un equipo multidisciplinar y multicéntrico.

En ese seguimiento son importantes las nuevas
herramientas para la medicién de la calidad de vida,
los PROs (resultados reportados por los pacientes),
qgue ya se estan ya implementando en las personas
con VIH, para nutrir, con los resultados que aportan,

la toma de decisiones compartida.

En este proceso hacia el modelo personalizado,
otras iniciativas ya existentes a destacar por parte del
Dr. Curran fueron las figuras de psicologia especializa-
da, que da respuesta a esos factores neuropsiquiatricos
prevalentes en las personas con VIH, asi como de la de
enfermeria de practica avanzada especializadaen VIH y,
sobre todo, recalco el papel imprescindible de las figu-
ras de educadores o programas de pares VIH'!, cuya
mediacion facilita la participacion real de la persona con
VIH en su condiciéon de salud y decisiones, y de los cir-
cuitos informales de derivacion a los recursos comuni-
tarios (ONG), especializados en el abordaje de los facto-
res psicosociales y el estigma relacionados con el virus.

Por su parte, Margarita Ramirez Schacke, Enfer-
mera en la Unidad de Enfermedades Infecciosas del
H.G.U. Gregorio Marafén, y parte de la junta directiva
de SEISIDA, destaco el papel de la enfermeria, y sus
cuidados, en la calidad de vida de las personas con VIH
desde el inicio de la atencion sanitaria a la pandemia.

En este proceso de adaptacién al nuevo modelo
destaco el ejemplo de la Unidad de seguimiento cer-
cano y cuidados domiciliarios del servicio de en-
fermedades infecciosas del H.G.U. Gregorio Ma-
rainon (HGUGM), como ejemplo practico de atenciéon
a pacientes con mayor grado de complejidad segun
la piramide de estratificacion por complejidad del mo-

delo National Policy.

Unidad de seguimiento cercano y cuidados domiciliarios del servicio de
enfermedades infecciosas del HGU Gregorio Maraiién

¥V Figura 9. Piramide de estratificacion de pacientes con VIH segin nivel de complejidad.
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Imagen 2. Figura desarrollada por ponente adaptada del Proyecto National Policy.
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Desde la perspectiva de Farmacia Hospitalaria,
Javier Sanchez-Rubio, Facultativo Especialista de
Area en el Hospital Universitario de Getafe, apunté
que las diferentes experiencias o avances hacia ese
modelo no han sido homogéneas ni formales, siendo
dependientes del centro hospitalario y su Servicio de
Farmacia.

En este camino a la personalizacion desde su
area, destacé el papel de la tecnologia en la mejora
de los procesos, la atencién y el impacto positivo en
la calidad de vida de las personas con VIH.

La Sociedad Espafola de Farmacia Hospitalaria
(SEFH) ya fue pionera en el desarrollo de un Programa
de Paciente Experto 2.0 (2015)' junto a entidades co-
munitarias como CESIDA, Adhara, Apoyo Positivo y
gTt-VIH, basado en el Modelo Experto de Stanford,
que ha sido germen de muchas otras acciones, en-
marcadas en un nuevo modelo de atencion farmacéu-
tica, el modelo CMO (Capacidad-Motivacion-Oportu-
nidad) que incluye actuaciones en el ambito de la
Teleasistencia y Telefarmacia y la dispensacién dele-
gada. Todo ello, como indicé Javier, “ha sido desarro-
llado de forma generalizada, y con documentos de
consenso, por nuestra sociedad (SEFH) dentro del
proyecto MAPEX”, un mapa estratégico que define las
actuaciones a impulsar y desarrollar por parte de los
Servicios de Farmacia, para establecer el marco ido-
neo que propicie y ponga en valor la contribucién de
la Farmacia Hospitalaria a la obtencion medible de re-
sultados en salud*.

Farmacia Hospitalaria cuenta también con amplia
experiencia en la implementacién de los PROs y en el
desarrollo de circuitos de derivacién a otros recursos
especializados, tanto de la red publica como de la red
comunitaria.

Esta perspectiva interdisciplinaria muestra la
importancia de algo clave en el desarrollo de este
modelo de todos para todas las personas: la multi-
disciplinaridad de agentes de respuesta junto a la

persona.

B. Importancia de la
multidisciplinaridad e innovacion
junto con la persona con VIH

y la comunidad relacionada

Al reflexionar sobre la importancia que ha tenido la
coordinacion entre diferentes profesionales, servicios
y recursos durante la respuesta al VIH, Margarita des-
tacé todo el entramado de circuitos que las unidades
de VIH han ido creando, en coordinacién con recur-
sos especializados, para derivar, en especial, los ca-
sos mas vulnerables, o “en situaciones de necesidad
de derivacion rapida, como en la actualidad, con el
chemsex problematico”.

Canales y protocolos de derivaciéon a servicios de
atencién psicosocial especializados fuera del contex-
to hospitalario y, principalmente, a recursos comunita-
rios, ampliando la accién de seguimiento y cuidados
de enfermeria a otros espacios y profesionales, que,
desde el inicio de la pandemia, han priorizado y abor-
dado, de forma especializada, los factores psicoso-
ciales relativos al VIH, asi como el estigma asociado.

Todos estos circuitos se nutren, de forma necesa-
ria para su 6ptimo funcionamiento, de algo que debe-
mos acercar y proporcionar a la persona con VIH: su
“capacitacion y gestion del autocuidado para conver-
tirse en un paciente activo”. Destacé algunas expe-
riencias, como el ya citado programa de la SEFH, el
Programa Paciente Activo de Asturias, el Programa
Pacient Actiu de la Generalitat Valenciana o el Progra-
ma Paciente 360 de la Comunidad de Madrid.

Desde la experiencia de Javier, y de la farmacia
hospitalaria, la multidisciplinaridad ha sido base de
todo este contexto del programa MAPEX, con una
coordinacion constante con las unidades de VIH, pe-
ro también con otros recursos relacionados (publicos
0 comunitarios), u otros agentes, incluidos los relati-
vos a la tecnologia, con iniciativas como la colabora-
cién con Correos a través del proyecto de desarrollo
de la App LENORA SEEDH, una herramienta destina-
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Fuente SEISIDA.

da a pacientes y farmacéuticos, para asegurar que,
en caso de que la dispensacién de un farmaco no se
realice presencialmente por el profesional, la medica-
cion entregada sea la correcta, y ofrece ademas una
via de comunicacion para seguir la evolucién del tra-
tamiento en cada paciente, recogida de PROs y me-
dida de la adherencia'.

Destaco cémo ese trabajo coordinado les ha per-
mitido ir definiendo la asistencia personalizada a tra-
vés de herramientas que permiten esa participacion
real de la persona con VIH y mejoran su calidad de
vida, como la Estrategia del acto Unico, que facilita la
dispensaciéon del farmaco, el empoderamiento del
paciente a través del mensaje Indetectable = Intrans-
misible, y con ello la mejora de la adherencia, el Mo-
delo CMO de entrevista motivacional, a través de la
iniciativa de Certificacién de las unidades de VIH
(Norma QPEX de calidad de las unidades de atencion
a pacientes externos), o el proyecto FHarmaverso, un
mundo virtual, al que el usuario accede a través de su
ordenador o app moévil, de apoyo y recibe acompana-

miento en su domicilio.
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Para que todo esto sea una realidad mas homogé-
nea, “es necesario que se cumplan los minimos es-
tandares de calidad que estan fijados en esos equipos
multidisciplinares. No sirve de nada que desarrolle-
mos modelos tedricos si luego no tenemos los profe-
sionales para llevarlos a cabo”.

Por su parte, Adria incidié en el aspecto de la me-
dicina basada en el valor y que éste reside en la expe-
riencia directa de la persona, por lo que, ademas de
todos esos diferentes profesionales, es necesario co-
crear junto a pacientes activados y expertos, desarro-
llar modelos como los de las comisiones de participa-
ciéndel pacientey liderar entre todas estas experiencias
“un cambio en la cultura organizativa de los entornos
hospitalarios en Espana”.

Puso como ejemplo el modelo 6ptimo de atencion
de su Hospital Vall d’Hebron, citado como referencia
al inicio, un nuevo modelo basado en el trabajo inter-
disciplinario organizado por areas de conocimiento.
La nueva estructura organizativa agrupa los servicios
y unidades alrededor de un problema de salud diri-

giendo la atencion a las necesidades de la persona
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para mejorar los resultados en salud y la experiencia
del paciente.

Sin duda los diferentes perfiles profesionales, alre-
dedor de las necesidades y voluntad de la persona,
podran acelerar la respuesta al VIH, y dar respuesta a
los retos que el 95% de calidad de vida y cero estig-
mas supone, con la implementacion de la innovacién

y la tecnologia cocreada junto al paciente.

C. Retos hacia ese modelo

personalizado

Aun habiendo avanzado ya en lineas de implementa-
cién del modelo 6ptimo de atencién a la persona con
VIH, quedan todavia diferentes retos comunes para
que pueda ser un abordaje eficaz y accesible, para
cualquier persona con VIH en nuestro pais, asi como
universal en nuestro sistema de salud, entre los que
destacan:

e El abordaje de los sintomas neuropsiquiatricos
y los factores psicosociales como prioridad en
todas las PVIH.

¢ El abordaje del estigma, intimamente vinculado
a esos factores psicosociales y los determinan-
tes sociales de salud de las PVIH.

e | a mejora en la adherencia a los cuidados por
parte de las PVIH y de los mecanismos para la
capacitacion y participacion de las PVIH en ellos.

e La garantia de participacién de la persona con
VIH en todos los niveles, mas alla de los cuida-
dos individuales.

e |a sostenibilidad para garantizar la innovacién
y SuU acceso.

e |a correcta medicidén de resultados en la per-
sona y su implicacion en la toma de decisiones
terapéuticas.

e |a introduccién de la salud digital como parte
del estandar de cuidados desde el sistema de
salud: recetar tecnologia como parte del estan-

dar de cuidados.

¢ Elliderazgo y relevancia de la figura de la enfer-
meria, y su rol en la atencién en calidad de vida.
e FEl liderazgo y la relevancia de los programas
comunitarios multidisciplinares, que permiten
que el sistema de salud innove y llegue donde

no esta llegando.

QUE IDEAS ME DEBO LLEVAR DE
TODO ESTE NUEVO ABORDAJE Y
MOMENTO DE IMPLEMENTACION

Tras las distintas experiencias, la mesa concluyé con
unos mensajes finales que introdujo su moderador,
Jorge Garrido, director ejecutivo de Apoyo Positivo,
resumen de todo lo aportado en este espacio com-
partido:

1. Seguimos caminando hacia un modelo que re-
coge la experiencia, de mas de cuarenta y tres anos,
en un marco comun.

2. Un modelo de individualizacion de la atencion
integral que se estd cocreando entre los diferentes
agentes junto a las personas con VIH.

3. Un modelo que prioriza la Calidad de Vida Re-
lacionada con la Salud (CVRS) y los sintomas y com-
petencias neuropsiquiatricas y psicosociales.

4. Que pone el foco en la adherencia a los cuida-
dos a través de una mejora en la comunicacién con
los diferentes especialistas.

5. Que pone de manifiesto la relevancia de la in-
novacion para adecuar la respuesta.

6. Que establece, como lo hace la estrategia Fast-
Track y las declaraciones de Paris y Sevilla's, la nece-
sidad de programas multidisciplinares con liderazgo
comunitario y de las PVIH.

7. Y que tenga en cuenta los resultados de valor
en salud para la persona, a través de las diferentes
herramientas de medicion y seguimiento.

8. Pero, principalmente, un modelo que evidencia
el impacto que el estigma ha causado en la gestion

sanitaria de un virus y cémo ha trastocado la calidad
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Fuente SEISIDA.

de viday la salud mental de tantas personas diagnos-
ticadas.

“Necesitamos curar el estigma, para acabar con el
VIH”, declar6 Jorge, como cierre de este espacio

compartido el pasado congreso nacional de SEISIDA.

ACERCA DEL PROYECTO NATIONAL
POLICY

Objetivos del modelo:

1. Atencion integral personalizada a los diferentes
perfiles de persona con VIH.

2. Identificacién de las variables de atencién por
perfil y alertas individualizadas.

3. Identificacion de las competencias y profesio-
nales en el circuito de atencién 6ptimo a la persona
con VIH.

4. Facilitar la participacion de la persona con VIH
en su cuidado y calidad de vida a largo plazo.

Fases de implementacion:
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e Fase 1 (2017). Andlisis de la situacion y princi-
pales retos del VIH en Espafia. Publicaciones
de recomendaciones.

e Fase 2 (2018-19). Modelo 6ptimo de atencién
al paciente crénico con VIH.

e Fase 3 (2020). Estratificacion del paciente VIH.

e Fase 4 (2021 — 23). Recomendaciones de cui-
dado por perfiles.

e Fase 5 (actual). Se esta trabajando tanto en la
implantacion regional — local, asi como en in-
corporar mas la voz de las personas con VIH, a
través de PROs especificos para cada perfil de
estratificacion.

Mas informacion en: https://viivhealthcare.com/es-

es/horizonte-vih/compromiso-con-la-salud-publica/#
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