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La salud a largo plazo de las PVIH
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Health systems have improved their abilities to identify, diagnose, treat and, increasingly,
achieve viral suppression among people living with HIV (PLHIV). Despite these advances, a
higher burden of multimorbidity and poerer health-related quality of life are reported by many
PLHIV in comparison to pecple without HIV. Stigma and discrimination further exacerbate
these poor outcomes. A global multidisciplinary group of HIV experts developed a consensus
statement identifying key issues that health systems must address in order to move beyond
the HIV field's longtime emphasis on viral suppression to instead deliver integrated, persan-
centered healthcare for PLHIV throughout their lives.
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Diferentes perspectivas: ;Opinamos lo mismo los
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Discrepancias meédicos y pacientes en percepcion
sintomas
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Discrepancias en identificacion de sintomas
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Inadecuada identificacion sintomas en la clinica
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Results: The 115 physicians who completed the survey (totally) agreed that as-
sessing mental health was relevant (97.4%) and that NPCs were underdiagnosed
(76.6%) and were very/fairly sensitized (67.8%). However, they reported receiv-
ing little/no training on the detection of NPCs (64.3%). Physicians considered
that patients underreported NPCs (53.9%) and that alcohol (94.8%), recreational
substances (97.4%), and tobacco consumption (95.6%) were (very) relevant.
Physicians agreed that NPCs were difficult to identify (52.2%) and that few tools
were available (53.0%) and failed to use questionnaires (79.1%) and follow guide-
lines (77.4%) for the detection of NPCs. The main reasons precluding appropriate
diagnosis and evaluation were lack of proactive attitudes and specific training
and limited visit time. Upon detection of NPCs, physicians referred patients to
the in-house psychiatry/psychology centre (61.7%), adjusted ART to minimize
interactions (96.5%), and managed NPCs in conjunction with mental health pro-
fessionals (71.3%).

Conclusions: Physicians in hospital settings in Spain were aware of the rele-
vance of NPC diagnosis and their underdiagnosis. However, they still failed to
routinely evaluate NPCs, follow guideline recommendations, and use question-
naires, highlighting opportunities for improved NPC detection and management
in people with HIV.

(‘ Pérez-Valero, I., Blanch, J., & Martinez, E. (2022). Perception of HIV physicians in Spain towards diagnosis and management of neuropsychiatric comorbidities in people with HIV. HIV medicine..



Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencion médicay
su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud (SEISIDA-GILEAD)

Uno de los objetivos de esta investigacion fue comparar las opiniones de las personas con
VIH (PVIH) y las de los médicos acerca de diversos aspectos relacionados con su
seguimiento meédico, su calidad de vida y el TAR

« Estudio observacional transversal multicéntrico en el que participaron un total de 18 centros (hospitales y
ONGs) de toda Espana.

« Se administraron dos encuestas paralelas a médicos de VIH (n =101) y a PVIH (n= 502)

« Se desarrollé un cuestionario para valorar las caracteristicas del TAR a partir de entrevistas cualitativas de
un panel de expertos multidisciplinares. Se disefiaron preguntas paralelas para medicos y pacientes.

- Se midieron los sintomas de los pacientes mediante el indice de Sintomas de VIH y su CVRS mediante el
WHOQOL-HIV-Bref. Se disefiaron items paralelos para evaluar las estimaciones de los médicos sobre el
porcentaje de pacientes que padecen estos sintomas y qué grado de calidad de vida general tienen.

« La Investigacion se realizé en 2020.

( Amador et al. La percepcion de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las caracteristicas del tratamiento antirretroviral, la satisfaccion y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Malaga 21.
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencion médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Mélaga 2021. PO14



Caracteristicas de los participantes

Caracteristicas de los médicos % Caracteristicas demograficas de los pacientes %
Género, mujer % 38.6 (N=502)
Edad (M SD) 50.2 (+9.9) Género, hombre 74.5
Caracteristicas de los Hospitales Heterosexual 37.8
Hospital pequefio (< 500 pacientes VIH) 228 Nivel de estudios: grado universitario 26.3
. , , Empleado 40.6

Hospital Medio (500-1500 pacientes VIH) 43.6

Via de transmision: relacion sexual 71.1
Hospital grande (>1500 pacientes VIH) 30.7 .

Datos clinicos
~ L . +

Anos de ejercicio profesional (Mt SD) 20.1 (9,6) Carga viral indetectable 916
Numero de pacientes atendidos (M+ SD) 245.8 (340.0) > 400 CD4 recuento linfocitario 53.8

Edad en ainos (MtSD) 43.2 (x11.8)

( Amador et al. La percepcion de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las caracteristicas del tratamiento antirretroviral, la satisfaccion y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Malaga 21.
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencién médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Malaga 2021. PO14




Satisfaccion con el tratamiento antirretroviral (TAR)

Los pacientes estaban mas satisfechos
con el TAR de lo que sus médicos creian
(p<.001).

Pacientes Médicos

Amador et al. La percepcion de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las caracteristicas del tratamiento antirretroviral, la satisfaccion y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Malaga 21.
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencion médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Mélaga 2021. PO14



Tratamiento : Preferencias

Bajas restricciones de adherencia

Experiencia y seguridad

Sin necesidad de monitorizaicion
adicional

Inicio rapido

Uso en personas mayores con VIH
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Caracteristicas de TAR preferidas por
pacientes y medicos fueron la eficacia y la
baja toxicidad,

Cuando se comparan el grado medio de
importancia de cada caracteristica del TAR
entre pacientes y medicos (las medias no se
muestran en la diapositivas) se encuentra
que los medicos valoraron mas la importancia
de la eficacia y la baja toxicidad que los
pacientes (p<.05). Sin embargo, los
pacientes calificaron como mas importantes
que los medicos las siguientes caracteristicas
del TAR: uso amplio en cualquier PVIH
(p<.001), bajo margen estricto de adherencia
para ser efectivo (p=.001), y posibilidad de
iniciar rapidamente después del diagnadtico
(p=.033).

( Amador et al. La percepcion de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las caracteristicas del tratamiento antirretroviral, la satisfaccion y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Mélaga 21.
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencién médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Malaga 2021. PO14.




Cuidados

Ayuda para gestionar el estrés [ P —— O 1.,
Atencion o apoyo psicoldgico 56,7
Ayuda acerca de su vida sexual “ 89,1
Ayuda sobre la soledad “ 87,1
Ayuda dietética o nutricional m 78,2
Ayuda para problemas de vivienda 30,5
Ayuda para dejar de fumar [ —— 05, 1
Ayuda sobre problemas relacionados con las drogas F 96,1
Aoyuda sobre tratamiento de desintoxicacion P =2
Aoyuda sobre chemsex, O uso de drogas en el sexo =
Aoyuda para planificacion familiar F Fo,2
Ayuda o tratamiento acerca del consumo de alcohol P 91,1

m Percepcion de necesidad en los medicos m Necesidad expresada por las PWIH

Se observo que un % mayor de médicos percibian necesidad de servicios (independientemente de que se hubiera solicitado o recibido)
de distintos servicios que lo que los médicos expresaron. Interesantes son las grandes discrepancias en la percepcion de necesidad en
aspectos relacionados con el uso de sustancias Nota: % de médicos y pacientes que responden a las opciones de respuesta

U Amador et al. La percepcion de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las caracteristicas del tratamiento antirretroviral, la satisfaccion y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Malaga 21.
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencién médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Malaga 2021. PO14.



Sintomas

Nervios y ansiedad * 67’1
T TS e Za (e IS0 03,3
Fatiga o falta de energia %? 64’1
Dificultad para dormir * 57,6

Dolores M USC U L e S —— 54’2
Dificultad para recordar 48 , 6

Problemas sexuales * 47

Hinchazén o gases P 46’8

Dolor de cabeza e ———— 45,8 Nota: estimacién de los medicos del % de

Diarrea e — 38 pacientes que sufren sintomas y % de
Cambios Corporales S,/ =T 3377’15 pacientes que sefalan el sintoma.
Dolor :reonbtljnn::;i?e[ztes e — 0., 35,6 Los medicos subestimaron el porcentaje de
. ’ pacientes con sintomas en comparacion con
Tos o problemas de respiracion ~E————rpe— 0,5 lo que éstos informaron. Ademas, los
Cambios Ca/\[/)\gf;: 757 26?18 3 p’acientes reportaron una mayor cantidad de
Fiebre o escalofrios 5,58 22.5 smtpmas molgstos (encabegados por la
pérdida del apetito A 20.5 angledad, la tristeza, y la fatiga) de lo
o SIGE ! estimado por los médicos (p<.05).
Pérdida de peso E———— 9,7
Nauseas y vomitos S0 103 m Pacientes m Médicos
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( Amador et al. La percepcion de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las caracteristicas del tratamiento antirretroviral, la satisfaccion y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Malaga 21.
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencién médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Malaga 2021. PO14



Grado de molestia de sintomas

DificUltad para dormir |y . 81

Sentimiento de tristeza, desanimo o depresion | 2 o0 Discrepancias en el grado de
Nervios o ansiedad | 3 molestia que se percibe de
Problemas capilares | ———— T 0 los sintomas. Por ejemplo,

Dolores musculares o articulares [ p—— 65,8

Dificultad para recordar | — 66 en el sueno, los prOblemaS

Hinchazon, dolor 0 gas en el estimago /| — 65,5 Cap”areS, lOS dOlOreS, lOS
Problemas en las relaciones sexuale:s |———— i 5y 75 problemas respiratorios, o
Problemas de perdida de peso I —— T o] los problemas en la piel los

Cambios en la apariencia Corporal | s 77

Dolor de cabeza | g = 59,2 . . g
Tos 0 problemas en la respiracion | m——=. 56,7 molestia que los médicos

Fatiga 0 falta de energia | 1 (p < 05)
Problemas en la piel | T — 55,4
Nauseas 0 VOMItos | 428,
Dolor, entumecimiento o picazéon en manos 0 pies . TG — 51,2
Pérdida de apetito 0 cambio en el sabor . 3§ = 48,6

Diarrea o heces blandas [ o 46,6

VIare0s 0 VArtigos | vty 5,6
Fiebre, escalofrios o sudores [ 113
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Porcentaje de pacientes y médicos que valoran bastante o muy molestos los sintomas

Amador et al. La percepcion de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las caracteristicas del tratamiento antirretroviral, la satisfaccion y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Méalaga 21.
Fuster-Ruiz de Apodaca et al. Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencion médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Malaga 2021. PO14.



Percepcion general de salud y calidad vida

69,8

62,7

Pacientes Meédicos

WHOQOL-HIV-BREF. Dimension general. Puntuacién 0-100. Discrepancias (p < .001)

( Amador et al. La percepcion de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las caracteristicas del tratamiento antirretroviral, la satisfaccion y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Malaga 21.
Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencion médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Malaga 2021. PO14.



Cuidados: satisfaccion con la atencion de los pacientes

Satisfaccion media

=
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Atencion Primaria Atencon Especializada

Amador et al. La percepcion de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las caracteristicas del tratamiento antirretroviral, la satisfaccion y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Malaga 21.
Fuster-Ruiz de Apodaca et al. Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencién médica y su impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Malaga 2021. PO14.



Importancia de la satisfaccion en la calidad de vida

Satisfaccion especialistas

N = 502 Satisfaccion TAR ~ Satisfaccion Primaria VIH
Satisfaccion Primaria 197 -

Satisfaccion Especialistas VIH 424" 280 --

Salud General valoracion 274" 143" 245
Recuento sintomas -,233" -153" 211
CVRS_ Dimension general 277" 116 265
Salud fisica 255 110 255
Salud psicoldgica 239 127 230
Nivel Independencia 192" ,083 191"
Realciones sociales 212" 131" 258"
Salud ambiente 273" 152" 277
Espiritualidad y sentido de la vida 164" 101" 191"

Amador et al. La percepcion de los pacientes con VIH y de los médicos sobre las caracteristicas del tratamiento

CorrelaC|ones entre |a Sat|SfaCC|én, Sintomas y Ca“dad de V|da antirretroviral, la satisfaccion y el bienestar del paciente. Congreso GESIDA. Malaga 21.

Fuster-RuizdeApodaca et al. Percepcion de las personas con VIH sobre la calidad de la atencion médica y su
impacto en la calidad de vida relacionada con la salud. Congreso GESIDA. Malaga 2021. PO14
* . k%
p <.05;* p<.001




Conclusiones

v Algunos problemas de las PVIH podrian estar infradiagnosticados

v" Los problemas o su grado de molestia e interferencia en la calidad de vida que
parecen estar peor identificados son los relacionados con aspectos psicologicos
cognitivos y sociales.

v’ Estos problemas tienen un impacto importante en la salud a largo plazo

v Su falta de identificacién e intervenciones desde la practica clinica disminuyen la
satisfaccion y esta la calidad de vida

v' Es preciso trabajar para mejorarlo

v' Mejorar la experiencia con la atencion sanitaria de las PVIH podria influir
positivamente retencion en la atencion sanitaria, los resultados de salud y la calidad
de vida.

/



;Que podemos hacer?: comprender por que
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Fuster-Ruiz de Apodaca (2019). ¢Como es la vida de un paciente con VIH en los aspectos fisicos? Jornada: El futuro de la infecciéon por VIH un documento basado en la opinién de expertos. Organizada por: Fundacion Ciencias de la Salud. Lugar



:Qué podemos hacer?: indagar, debatir e intervenir
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:Queé podemos hacer?: hacia un modelo de cronicidad

W Figura 6: Chronic Care Model (CCM)

Comunidad

Recursos y politicas

Paciente informado
y activo

Equipo operativo,
preparado y proactivo

Resultados mejorados

Fuente: The MacColf Institute (1598)

Coleman, K., Austin, B. T., Brach, C., & Wagner, E. H. (2009). Evidence On The Chronic Care Model In The New Millennium. Health Affairs, 28(1), 75-85. https://doi.org/10.1377/hlthaff.28.1.75
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