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MAS ALLA DE LA SUPRESION VIRAL:
EL CUARTO 90 Y COMO MEDIRLO

Hace ya unos cinco anos que el Programa
Conjunto de las Naciones Unidas sobre el
VIH/Sida (ONUSIDA) lanzé la *Accidén acele-

DR J EFFREY rada: pongamos fin a la epidemia de sida

para 2030°, entre cuyas metas que se debe-
LAZARU S rian cumplir para 2020 se incluye el objetivo
90-90-90. Este objetivo consiste en conseguir
ISGLOBAL, HOSPITAL CLINIC, que el 90% de las personas que viven con el

UNIVERSITAT DE BARCELONA VIH conozcan su estado serolégico; que el
90% de las personas que conocen su diag-

noéstico accedan al tratamiento; y que el 90%
que tengan acceso a él, logren una supre-
sion viral efectiva.

Sin embargo, algunas personas se plantea-
ron que, cuando se alcanzase el objetivo de
la supresion de la carga viral, los gobiernos
iban a dejar de centrarse en el VIH y no iban
a prestar atencion a la situacion de las
personas que siguen viviendo con esta infec-
cién con carga viral indetectable, pero que
también tienen otros problemas especificos.

2 HOR;
bgﬂtiﬁﬁnw Por este motivo, un grupo de investigadores
; Caracign ‘ europeos propusimos la idea de introducir un
v Earto 90 ‘cuarto 90" en la respuesta frente al VIH, la
D calidad de vida, y eso trajo consigo la gran
FORMACION iy PARA 0N pregunta: cémo se define la calidad de vida

il Y T

y qué es el ‘cuarto 90°,

Siempre es importante recordar de dénde
venimos y, asi, cuando llevébamos mds o
menos una década de epidemia, el gran
problema en el momento era que no habia
medicamentos eficaces disponibles y la
atencidén se centraba, bdsicamente, en el
tratamiento de las infecciones oportunistas y
los cuidados paliativos. Luego llegd la tera-
pia antirretroviral y el reto era hacer llegar el
tratamiento al mayor ndmero de personas
posibles. De hecho, este trabajo todavia
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sigue necesitdndose, ya que muchos paises
tienen adn poca cobertura de tratamiento
antirretroviral. Luego entramos en la tercera
década de la epidemia, donde todavia
estamos, en la cual impera una vision maés a
largo plazo. Ahora nos enfrentamos a la reali-
dad de vivir con el VIH, con tratamientos mas
eficaces y mas faciles de tolerar y de tomar,
pero también donde existen otros retos
asociados con la mayor esperanza de vida
de los pacientes.

No me voy a centrar mucho en el pasado,
pero es importante destacar aqui de dénde
venimos, dénde nos encontramos ahora vy
cudles son los objetivos que deberiamos
alcanzar, segun la OMS y ONUSIDA. En el ano
2000 habia menos de 1 millén de personas
en todo el mundo en tratamiento antirretrovi-
ral. En 2017, esa cifra ya es de unos 22 millo-
nesy, para el ano que viene, laidea es llegar
a 30 millones o mds. Esto todavia dejaria a
mucha gente sin tratamiento, sabemos que
hay un gran porcentaje de personas que No
estan diagnosticadas adn, pero estos son los
objetivos mundiales. Es interesante leer el
informe de ONUSIDA y ver el pasado, el
presente y el futuro del tratamiento, de la
prevencion y también de las inversiones.

En la Estrategio Mundial del Sector de la
salud frente al VIH 2016-2021 de la OMS se
incluyen 15 objetivos a alcanzar para el ano
2020°%:

9 Gupta RK, et al. Sustained HIV-1 remission following homozy-
gous CCR5 delta32 allogenic HSCT. Conference on Retroviruses
and Opportunistic Infections, 4-7 March 2019, Seattle. Late
breaker oral abstract 29 LB.

Muertes relacionadas con el VIH:

1. Reducir el nUmero de muertes relacio-
nadas con el VIH en todo el mundo a
menos de 500.000.

2. Reducir en un 75% el nUmero de muer-
tes por tuberculosis entre las personas
infectadas por el VIH.

3. Reducir en un 10% los fallecimientos
por hepatitis B y C entre las personas
coinfectadas por el VIH, en consonan-
cia con las metas de mortalidad fijadas
para todas las personas con hepatitis By
C crénicas.

Pruebas de deteccion y tratamiento:

4. Garantizar que el 90% de las personas
infectadas por el VIH conozcan su
estado seroldgico.

5. Garantizar que el 90% de las personas
a las que se les ha diagnosticado VIH
reciban tratamiento antirretroviral.

6. Garantizar que el 90% de las personas
infectadas por el VIH y que estdn en
tratamiento logren la reducciéon de las
concentraciones viricas hasta niveles
muy bajos.

Prevencion:

7. Reducir el nUmero de nuevas infec-
ciones por el VIH en todo el mundo a
menos de 500.000.

8. Reducir a cero las nuevas infecciones
entre |los lactantes.

Horizonte del VIH:
Curacion y cuarto 90

Jornadas de Formacion ViiV para ONG



05

MAS ALLA DE LA SUPRESION VIRAL:
EL CUARTO 90 Y COMO MEDIRLO

Discriminacién:

9. Derogar todas las leyes, reglamenta-
ciones y politicas discriminatorias
relacionadas con el VIH y eliminar la
discriminacién asociada a esta infec-
cion en todos los entornos, en especial
en el sanitario.

10. Lograr que el 90% de las personas
infectadas por el VIH y de las poblacio-
nes clave no tengan que informar de
que han sufrido discriminacién en el
sector de la salud.

Sostenibilidad financiera:

11. Garantizar la proteccidon del riesgo
financiero para el 90% de todas las
personas que viven con el VIH.

12. Garantizar las inversiones naciona-
les en paises de ingresos medios-altos
del 95% de las necesidades nacionales

No los voy a repasar todos, pero si quiero
destacar los objetivos mds importantes en
relaciéon con el nuevo paradigma del “cuarto
90" y la calidad de vida. Los objetivos de la
estrategia recogen el objetivo 90-90-90 de
ONUSIDA. Ademds, en la estrategia de la
OMS, se habla también del problema del
estigma vy la discriminacion y se propone la
derogacion de todas las leyes, reglamentos
y politicas discriminatorios relacionados con
el VIH.

Cuando asisti al congreso de SEISIDA hace 2
anos en Sevilla, me llamd mucho la atencidon
gue en las leyes espanolas adn se prohibia

para el VIH/sida y una inversion interna-
cional anual de 12.700 millones de
dolares en los paises de ingresos
medios-bajos.

13. Asegurar que todos los paises han
integrado los servicios esenciales para
el VIH de contratos de financiacion
nacionales de salud.

Innovacion:

14. Aumentar las investigaciones y el
desarrollo de vacunas y medicamen-
tos frente al VIH para utilizarlos en el
tratamiento y la prevencion.

15. Lograr que el 90% de los paises
ofrezcan servicios de salud integrados
que abarquen el VIH, la tuberculosis, las
hepatitis B y C, la salud reproductiva y
las infecciones de transmision sexual.

que personas con el VIH pudieran acceder a
las fuerzas y cuerpos de seguridad del
Estado. Todo eso cambid el pasado mes de
noviembre, pero a mi juicio se ha tardado
mucho tiempo en conseguirlo. No hay que
olvidar que la discriminacién en las leyes y en
las regulaciones politicas fomenta el estig-
ma. Muchas veces hablamos de llegar a un
nivel de ‘cero estigma’, pero no vamos a
poder eliminarlo si no derogamos primero |as
leyes discriminatorias.

También la estrategia de la OMS habla de lo
que ellos denominan ‘innovaciéon’, pero para
ellos la innovaciéon es empezar a integrar los
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servicios. Aqui se habla de lograr que el 90%
de los paises ofrezcan servicios de salud
integrados que abarguen el VIH, la tubercu-
losis, las hepatitis, la salud reproductiva y las
enfermedades de transmision  sexual.
Diria que, hoy en dia, tenemos que ir mas allé
de eso y también pensar en las enfermeda-
des no transmisibles (0 enfermedades no
comunicables y enfermedades crénicas),
cdmo podemos integrar y mejorar esos servi-
cios. Hay gente trabajando en cdmo

DISMINUCION )
PROGRESIVA DE LA RETENCION EN EL PROCESO
ASISTENCIAL FRENTE AL VIH

integrar, como cambiar y cémo mejorar los
sistemas sanitarios para que se pueden
integrar y eso es un punto muy necesario
para mejorar la calidad de vida de los
pacientes.

La OMS también destaca la importancia de
pensar en la continuidad asistencial. En la
figura 8, se puede ver un esquema organi-
zativo que nos ayuda a entender como
vamos combatiendo esta epidemia.

i
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En la figura 8 se representa la cascada del
VIH, empezando por todas las personas con
el VIH, diagnosticadas y no diagnosticadas,
de ahi tenemos el porcentaje de las que han
sido diagnosticadas, las que estdn siendo
tratadas, las que estdn retenidas en el trato-
miento y las que tienen carga viral indetecto-
ble. Este esquema se utiliza en Espana a
escala nacional, pero también hay que
utilizarlo en cada comunidad auténoma, en
cada ciudad y en cada hospital para enten-
der bien dénde estan las brechas asistencio-
les y como podemos intervenir para llegar a
tener a todas las personas con el virus suprimi-
do vy, al final, tener el acceso al cuidado
crénico.

Este concepto fue una de las innovaciones
de la OMS gque ya, en 2016, afiimaba que
teniamos que pensar mds alld de la supresion
de la carga viral del VIH. Sin embargo, aparte
de ponerlo en el esquema, la estrategia
habla muy poco de qué tenemos que hacer
de forma especifica y de ahi la idea del
‘cuarto 90" y el trabagjo que estamos hacien-
do todos para estudiarlo, definirlo y, en Ultima
instancia, para medirlo.

Me gustaria poner algunos ejemplos de
cdmo se puede utilizar este esquema organi-
zativo a nivel nacional y, para ello, he elegido
el ejemplo de Suiza. En este pais, segln sus
Ultimos datos, solo el 67% de las personas con
el VIH tienen carga viral indetectable. Es
decir, incluso paises bien organizados,
pequenos y que han ofrecido un acceso libre
al tratamiento durante mucho tiempo siguen
teniendo sus problemas. Cuando se hace el
andlisis de quiénes son las personas que se

estn quedando fuera, se ve que hay
muchas poblaciones vulnerables y margina-
lizadas que tienen un dificil acceso a los
Servicios y, a su vez, 1os servicios dicen que es
dificil llegar a estas personas.

Hace tiempo que en mis intervenciones
publicas hago unas preguntas que creo son
fundamentales. Por ejemplo, ¢se conocen
las principales causas de ingreso hospitalario
de las personas con el VIH en Espana? Se
trata de una pregunta muy bdsica y el
gobierno y los que trabajamos en el campo
del VIH deberiamos saber los motivos por los
que estas personas estdn entrando al hospi-
tal. No lo sabemos porque no estamos reco-
giendo estos datos ni a escala de la comuni-
dades auténomas ni a escala nacional. Me
sigue asombrando que no se sepa la
respuesta correcta en ningun pais. Los datos
en Espana proceden de la Cohorte de la
Red de Investigacion en Sida (CoRIS), de los
estudios de cohorte, y eso nos da un buen
reflejo de lo que estd pasando en el pais,
pero lo cierto es que no estamos recogiendo
estos datos a nivel nacional.

Otra pregunta: ;creen que las personas
con el VIH estan recibiendo los servicios
que necesitan para prevenir y tratar las
comorbilidades asociadas a su enferme-
dad? Esto es mds subjetivo, ya que todo
puede mejorarse, pero espero que llegue el
dia en que todos respondan que si. Al princi-
pio de la epidemia tampoco habia acceso
universal al tratamiento, incluso habia paises
europeos que todavia no tenian los trata-
mientos. Ahora silo hay, pero existen muchos
problemas y podria mejorarse la situacion.
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Prevalences of Comorbidities and Multimorbidity

0%
CVH HTN

B Hv Aging

El tema de las comorbilidades es uno de los
grandes problemas actualmente en el
ambito del VIH. De hecho, en este tema
estamos en el mismo punto que nos encon-
trdbamos en el dmbito del VIH hace incluso
20 anos atras. El riesgo de sufrir otras enfer-
medades es mayor en personas con el VIH
porque casi todas han empezado el trato-
miento tarde. Cabe senalar que esto no es
necesariamente culpa del sistema, ya que
hay que recordar que las recomendaciones
en esa época eran distintas de las actuales.
Ahora sabemos que tras el diagndéstico es
aconsejable empezar el tratamiento cuanto
antes, pero en esa época habia que esperar
hasta que los CD4 bajasen por debajo de un
determinado umbral.

T2DM

N HIV Aged

HIV Negative

A pesar del tratamiento y el control viral, nos
encontramos que en la actualidad hay
problemas  cardiovasculares,  diabetes,
hipertension, etc. que son mds habituales en
personas con el VIH que en la poblaciéon
general, como puede verse en la figura 910.
La buena noticia es que todas las personas
diagnosticadas que estén tomando trato-
miento estan siendo atendidas en el sistema
sanitario, por o que existe una mayor posibili-
dad de diagnosticar estas enfermedades de
forma precoz. De todos modos, no creo que

10 Guaraldi G, et al. Aging with HIV vs. HIV Seroconversion at
Older Age: A Diverse Population with Distinct Comorbidity
Profiles. PLoS ONE. 2015;10(4): e0118531. doi:10.1371/journal.
pone.0118531
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eso se esté produciendo al nivel que tendria
que producirse y esto constituye uno de
nuestros grandes retos.

Otro reto que hay sobre la mesa seria la salud
sexual y reproductiva. Hay personas con el
VIH que quieren tener hijos y crear una fami-
lia. Me gustaria poner de ejemplo un caso
que me afectd mucho personalmente, el de
Mario Cascio, vicepresidente del Grupo Euro-
peo sobre Tratamientos del Sida (EATG, en
sus siglas en inglés). Hace muchos anos, le
dijo a sumédico que ély su pareja deseaban
tener un hijo y este les respondié que tener un
hijo era una muy mala ideq, ya que iba a
nmorir muy joven y dejaria a su mujer viuda. A
pesar de ello, Mario y su pareja decidieron
tenerlo de todas formas. Mario me envié una
foto con su hijo y me dijo que la difundiera
para gue lo que le pasd a él no sucediera a
otras personas con el VIH.

Volviendo a la OMS vy los retos en salud en
personas con el VIH, incluyendo la supresion
de la carga viral, este organismo dice que el
riesgo de que las personas con el VIH deso-
rrollen enfermedades no transmisibles estd
aumentado debido a la edad. Todos esta-
Mos envejeciendo y, por ahora, No podemos
hacer nada al respecto, pero estas personas
tienen el doble reto de vivir con el VIH y de
envejecer alavez. Es un fendmeno que no se
habia producido con anterioridad, por lo que
ahora hay gque pensar en nuevos enfoques.
Esto es lo que aborda también el ‘cuarto 90’
cuyo objetivo final es que la calidad de las
intervenciones en el VIH se mida por su capa-
cidad para mejorar la salud y el bienestar de
las personas. No se estd prestando la
suficiente atencidon a las consecuencias a

largo plazo en la salud ni en la calidad de
vida y el objetivo 90-90-90 destaca la necesi-
dad de abordar la calidad de vida en los
resultados en salud mas alld de la supresion
de la carga viral.

Con relacién al envejecimiento, mencionar
que hay estudios que muestran de forma
clara que el perfil de edad de la poblacién
con el VIH estd cambiando. Al inicio de la
epidemia, afectaba fundamentalmente a
los jovenes. En la actualidad, la mediana de
edad de esta poblacion y la mediana de
edad en el momento del diagndstico son
mayores. Por ejemplo, los datos de una
clinica en Italia revelan que la edad de diag-
noéstico pasd de 35 a 43 anos entre 2003 vy
2012 y es probable que la edad sea adn
mayor ahoral! (véase figura 10).

Todavia existen muchos retos en la lucha
contra el VIH: reducir el nUmero de nuevas
infecciones, incrementar el diagnodstico,
promover el diagndstico precoz o mejorar el
apoyo a grupos en situacién de riesgo de
infeccion. A esto se suma el hecho de que la
cronicidad del VIH conlleva a su vez nuevos
problemas, ya que, como se ha menciona-
do, no se trata simplemente de prolongar la
vida, hoy tenemos que garantizar una buena
calidad de vida. Esto estd empezando a
abordarse con el desarrollo de politicas mun-
diales, pero es un proceso muy lento, aunque
ahora parece estar ganando un poco de
fuerza.

11 Guaraldi G, et al. Aging with HIV vs HIV seroconversion at older
age: a diverse population with distinct comorbidity profiles. 4th
International Workshop on HIV & Aging 2013. Available at:
http://regist2.virology-education.com/2013/4hivaging/docs/21_-
Guaraldi.pdf
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2003
MEDIANA EDAD: 40 ANOS
Edad en el momento
del diagnéstico: 35 anos

2012
MEDIANA EDAD: 48 ANOS
Edad en el momento
del diagnéstico: 43 anos

Midiendo los avances
en los cuidados de las personas
con el VIH

Para medir los avances en los cuidados del
VIH, necesitamos unos indicadores. Si no se
redliza una cuantificacién, no podemos
comparar dénde estdbamos antes vy
adénde queremos ir. Y también se hace mds
complicado presionar a los gobiernos y politi-
cos para introducir cambios si No tenemos
datos objetivos. Una vez que se empieza a
medir, los gobiernos, por lo general, comien-
zan a prestar mas atencién para no quedar-
se atrds.

50 60 70 80

Existen indicadores para medir la respuesta al
VIH como los presentes en las guias de la
OMS o de ONUSIDA y en Europa también
tenemos la guia del Centro Europeo para la
Prevencion y Control de Enfermedades
(ECDC, ensus siglas en inglés), la agencia de
la Comisidn Europea que mide la respuesta
frente al VIH. También hay que mencionar la
declaracién de Dublin de 2004, que es un
documento muy importante. Ese ano, a
iniciativa de la Unidn Europea, todos los
paises de la Regidn de Europa y Asia Centrall
de la OMS (unos 53 paises) se reunieron en
Dublin (Irlanda) y publicaron una declaro-
cién de cooperacion en la respuesta frente
al VIH. Precisamente en la Declaracion, los
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firmantes se comprometen a monitorizar la
implementacién. En consecuencia, un grupo
de ONG fue a hablar con la OMS para ver
cdmo se podia hacer y asi nacid el sistema
de monitorizaciéon del VIH en Europa, conoci-
do como Dublin HIV Monitoring System. Es
decir, que las ONG han desempenado un
papel importante para impulsar el estudio
del VIH en Europa. Ya existia un sistema
global de seguimiento, pero no estaba bien
formulado para la situacién europea, que
era bastante distinta a la situacién en Africa,
por ejemplo.

Volviendo a la Declaracion de Dublin, en ella
se habla de combatir el estigma y la discrimi-
nacién hacia las personas con el VIH y tam-
bién de aumentar el acceso a tratamientos
paliativos, apoyo psicosocial, ayudas a la
vivienda y otros servicios sociales. Por tanto,
esta idea del ‘cuarto 90’ realmente nacid
con los gobiernos europeos ya en 2004 y
nuestro trabgjo es ir a nuestros gobiernos
y recordarles lo que firmaron hace 15 anos, y
también que habia un compromiso de moni-
torizar y evaluar la implementacion de esos
compromisos. En la declaracién se habla
asimismo de mejorar la calidad de vida, otro
concepto que vemos que ya lleva también
15 anos en los documentos internacionales,
a pesar de que en la practica nadie habla
de esto.

Basdndose en cuatro guias actuales mundia-
les y europeas, un grupo de investigadores
evaludé la monitorizacién en varios sistemas
de salud de 15 comorbilidades asociadas al
VIH (pero no definitorias de sida)!2, En sus
resultados, comprobaron que 8 de las 15
comorbilidades no se mencionaban en

ninguna de las cuatro guias, pero es que
incluso las guias no entraban en mucho
detalle en algunas de las si mencionadas
(Tabla 2).

Esto nos lleva a preguntarnos cémo deberia-
mos medir los avances en este nuevo para-
digma del ‘cuarto 90°; tenemos que enten-
der qué gueremos saber ahora, hoy en dia.
Creo que, de una u otra manera, no es tan
facil de medir como los primeros tres 90 vy
habria que dividirlo incluso en cuatro aparto-
dos: 1) indicadores de comorbilidades
clave; 2) pensar en los instrumentos validos
para medir la calidad de vida relacionada
con la salud; 3) indicadores de discrimina-
cién en el sistema sanitario (ya que se trata
de un dambito donde podemos realizar
buenas medidas y donde no deberiamos
tener ninguna discriminacion); y 4) un apar-
tado de ‘otros’ donde incluiriamos otros
aspectos que queremos medir. Todavia esta-
mos en una fase en que podemos influir
sobre las agencias internacionales y los
gobiernos sobre qué aspectos se van a moni-
torizar.

Abordando esta pregunta hemos iniciado un
estudio piloto que se realizé de abril a junio
de 2018 en el que preguntamos a gobiernos
y expertos qué se estd haciendo exactamen-
te en la actualidad en Europa, ¢estan los
sistemas de salud monitorizando de forma
efectiva el amplio espectro de la problemati-

12 gafreed-Harmon K, Pericas J, Kall M, Davidovich U; del Amo J;
Lazarus, J; Anderson J. An assessment of how effectively health
systems monitor HIV-associated comorbidities, using current
global and European frameworks. Journal of the International
AIDS Society 2018,21(S8):e25187. Abstract P215.
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Table 1. Comorbidities addressed in four major monitoring frameworks

Global AIDS Monitoring'  Global Fund Framework?  PEFFAR MER 2.0
Access to Cnnu-hun\r Access to ﬁunmbltlw Accessto  Comorbidity Accessto ﬂmlﬂ:lv

services services services burden services
monitored moritmd monitored mw monitored monitored  monitored mmlnud
Bacterial and viral infections C C = { = c c B [
[encluding bacterial 5Tis)
Bacterlal 5Tis (chlarmydia, B B c B c c A c
gonorrrea and syphils)
Cardiovascular B C c C c C B C
Drug toxicities c A C C c € o
Liver (including HBV, HCV] B B C C c C A C
Malnutrition/wasting B c C c c C B c
Psychiatric B c c (= c c A c

Table 2. Comorbidities not addressed in four major monitoring frameworks
Global AIDS Monitoring!  Global Fund Framework: PEPFAR MER 2.0

Accessto  Comorbidity  Access to m Access 1o Comorbidity Access l:unolhlllw
services hr*n"h' services services burden Y wvhr
manitored  monitored  monitoned nuimrul manitered  monitored  manitored m'lhnnd

I:luthl_n_ C C c < o o L c
Endocrine/metabolic c c C C C C c C
Haematological c c c C c c [ t
Malignancies C C C C C C C c
Neurelogical C o c [ c C c c
Parasitic infections C C o o] C C C c
[Including malaria)
Renal C c C [ o C C c
Respiratory C C C [ C c C €
A= 4= addemiand
a-mmm = paddreniad oot a0t Cormprehamively
= not © = not sddneiied
STis = semuanlly tr HEV = 1. indicaton i Manonal Commaments and
‘hapatitis B virus, HOW = hepatitis Cvin ?ﬂrm-v;wmm

Conterd related e Indicators was
:*‘mm “"“"H“mﬂmmh “_:: streemed. But nat contert related to motule
10 Pl e ﬁm & Maisria not addrevead at an

womErn, e workers and men whi huve ses
with men. §. Addresses syphills. 7. Addresses

uﬁhﬁﬂlmnﬂmtﬁu
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Referencia: K Safreed-Harmon, J Pericas, M Kall, U Davidovich, J del Amo, J Lazarus, J Anderson. An assessment of how effectively health
systems monitor HIV-associated comorbidities, using current global and European frameworks. Abstract Supplement HIV Glasgow 2018. P215.
Journal of the International AIDS Society 2018. 21(58):e25187
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ca mas alld de la supresion viral? Utilizamos
un cuestionario que recogia los siguientes
admbitos: comorbilidades, calidad de vida
relacionada con la salud, servicios psicoso-
ciales, estigma y discriminacién dentro del
sistema sanitario, y salud sexual y reproducti-
va. Este cuestionario se planted a seis paises
de la regién de Europa (Estonia, Italia, Holan-
da, Eslovenia, Suecia y Turquia). La mayoria
de los paises han respondido ‘no’ a la mayo-
ria de las preguntas.

Por ejemplo, respecto al acceso a servicios y
el cribado de comorbilidades en personas
con el VIH, muchos paises no pueden moni-
torizar el cribado de muchas de las comorbili-
dades asociadas. Se observd una elevada
capacidad para monitorizar el cribado de la
hepatitis By C, asi como de la tuberculosis, lo
cual no es de extranar, ya que tenemos un
largo historial  monitorizando  estas  tres
infecciones, pero en el caso de las demads

Tabla 3

Discrimination against PLHIV within health systems

Of all PLHIV, what percentage report being denied health services (including
dental care) because of HIV status in past 12 months?*

enfermedades no se hacia monitorizacion o
hubiera sido muy complicado realizarla. Al
preguntar sobre comorbilidades y polifarma-
cia (cuando se toman 4 medicamentos o
mas al mismo tiempo), también se vio que
este aspecto se estaba monitorizando para
las mismas enfermedades, mientras que
para el resto no se estaba haciendo nada.

En cuanto a la discriminaciéon dentro de los
sistemas de salud, preguntamos si se estaba
haciendo un seguimiento de este tema vy la
mayoria de los paises dijeron que no. Al
preguntar a qué porcentaje de las personas
con el VIH se les estaban negando los servi-
cios sanitarios (incluyendo servicios denta-
les), Eslovenia vy, curiosamente, Turquia
respondieron que habia un cierto porcenta-
je de discriminacién (Tabla 3). Es impresio-
nante que Turquia estuviera diciendo eso
cuando hay paises como Suecia, que es el

Estonia [taly The

Netherlands

Slovenia Sweden Turkey

10% - 20%

*Adapted from an indicator in The People Living with HIV Stigma Index (GNP+, ICW, UNAIDS);

http://www.stignmnaindex.org
*_" indicates that no response was provided
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primer pais en cumplir los tres 90, que dice
que no tienen este dato.

Pocos paises pueden reportar este indicador
tan importante y, como die al principio,
desde noviembre en Espana ha habido un
gran cambio con la admisién de personas
con el VIH, celiacas y diabéticas en los cuer-
pos y fuerzas de seguridad del Estado, un
cambio que demuestra que el gobierno se
estd tomando en serio este tema y que creo
gue se debe a la presion de ONG como las
que estan aqui, asi como al apoyo de médi-
cos y otras partes implicadas.

Sobre las personas con el VIH que quieren
tener hijos, ningdn pais estd informando
acerca de este aspecto, no quiere decir que
todos lo estdn haciendo mal, simplemente
gue no sabemos lo que estd pasando en
relacion con esto.

Por lo que respecta a la calidad de vida
relacionada con la salud, en la actualidad
solo uno de los 6 paises incluidos tiene datos
sobre esta variable, dos mdas dijeron que
tienen la capacidad de hacerlo y otros tres
indicaron que no.

Las conclusiones de este pequeno estudio
de 6 paises europeos es gue los paises anali-
zados presentan importantes deficiencias en
la monitorizacién del VIH en varios dmbitos:
comorbilidades, la discriminacion dentro del
sistema sanitario, el deseo gestacional y la
calidad de vida relacionada con la salud.

Avanzando los sistemas de salud
mas alla de la supresion viral:
proximos pasos

Para poder avanzar mas allé de la supresion
viral, ¢cudles deberian ser los préoximos
pasos? Voy a hablar de una iniciativa euro-
pea en la que participo y que deseamos
implementar a nivel nacional en Espanag,
como ya estén haciendo Suecia o Italia. La
iniciativa se llama HIV Outcomes (http://hi-
voutcomes.eu): ‘Mdas alld de la supresion
viral” y parte de la iniciativa de un grupo de
investigadores, pacientes y médicos que se
han juntado para estudiar y colaborar con
otros grupos ya existentes sobre los resulta-
dos a largo plazo en salud y en el bienestar
de las personas con el VIH. Este grupo, a lo
largo de un ano fue desarrollando diversas
recomendaciones para abordar este nuevo
paradigma, que finalmente se presentaron
en el Parlamento Europeo en noviembre de
2017.

Las recomendaciones a las que hemos llego-
do tras un ano de consultas fueron:

1. Adoptar una aproximacioén integral a los
cuidados crénicos enfocada en los resul-
tados y centrada en el paciente. Dentro de
este enfoque hemos destacado la importan-
cia de aspectos como situar la prevencion, el
tratamiento y el manejo de las comorbilida-
des en el centro de los cuidados crénicos en
el VIH; coordinar las prestaciones de salud
orientadas a la consecucién de resultados
mediante un plan de atencién personaliza-
do; integrar los servicios de salud mental y
deterioro cognitivo; garantizar un foco de
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atencién continuo en la salud sexual y repro-
ductiva; y aumentar la participacion sistema-
tica de las personas con el VIH en la toma de
decisiones (un aspecto que estd bien en
Espana, pero que puede mejorarse).

2. Ampliar a nivel nacional la monitoriza-
cion de los cuidados crénicos y los resul-
tados en salud.

3. Financiar estudios de cohorte que
proporcionen informacion sobre la salud a
largo plazo de las personas con el VIH.

4. Luchar contra el estigma y la discrimina-
cion dentro de los sistemas de salud.

5. Incrementar la participacion de la
comunidad a nivel de pais.

Se trata de recomendaciones enfocadas en
Europa y lo lanzamos con el comisario de
salud, que estaba presente en la reunidon y
habia entendido muy bien la situacién que
afrontamos, asi que tenemos una gran opor-
tunidad en la Comisidn Europea gracias a
que médicos como él estan trabajando en
ella.

La idea, como decia, es llevar el proyecto de
HIV Outcomes a nivel nacional y ahora esta-
mos hablando con muchas personas sobre
coémo hacerlo, cémo trasladar estas reco-
mendaciones para Espana, o cambiarlas, si
es necesario, para que sean relevantes aqui
y luego abogar para su implementacion vy
medirlas.

Dentro de esta iniciativa tenemos una cola-
boracién con la revista cientifica The Lancet
HIV, en la que estamos haciendo una serie

de articulos que repasan la bibliografia para
entender donde estamos y qué tenemos. Es
importante publicar sobre el tema para
poder utilizar esta evidencia. Hemos prepa-
rado cuatro articulos de revision: sistemas de
salud y el ‘cuarto 90: el nuevo paradigma;
los resultados en salud percibidos por los
pacientes (patient-reported outcomes, PRO
en sus siglas en ingles) para mejorar la aten-
cién centrada en el paciente; una revision de
intervenciones para reducir el estigma en
personas con el VIH; y salud digital y su
potencial para cambiar la atencién del VIH.
Esperamos que estos articulos se publiquen
para el verano y proporcionen la evidencia
existente en estos cuatro dmbitos importan-
tes.

A veces dibujo un panorama un poco nega-
tivo de la situacion actual, pero no siempre
es el caso. En Reino Unido estdn haciendo un
estudio a nivel nacional, Positive Voices,
sobre la calidad de vida y, en 2017, tenian la
respuesta de unas 4.400 personas de 73
clinicas de todo el pais’®. La idea es repetir
esta encuesta en otros paises para que se
puedan comparar los resultados e ir mejoran-
do la situacion.

En Espana, en este momento, en colabora-
cion con la doctora Maria José Fuster, entre
otras personas, estamos desarrollando un
instrumento de cribado al que llamamos CST
(Clinic Screening Tool) con el que pretende-

13 safreed-Harmon K, Pericas J, Kall M, Davidovich U; del Amo J;
Lazarus, J; Anderson J. An assessment of how effectively health
systems monitor HIV-associated comorbidities, using current
global and European frameworks. Journal of the International
AIDS Society 2018,21(S8):e25187. Abstract P215.
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mos realizar un cribado de sintomas relacio-
nados con el VIH. Hablaremos con pacientes
para saber cudles son sus sintomas actuales;
estamos estudiando de modo intensivo la
literatura médica para saber cudles son los
sintomas, y la idea es desarrollar un instru-
mento que pueda utilizarse de forma rdpida
y sencilla en el encuentro entre el paciente y
el médico para ayudar al personal de salud
a identificar qué aspectos deterioran la
calidad de vida de las personas con el VIH,
pero que con frecuencia pasan desapercibi-
dos en la practica clinica habitual.

Antes de terminar, queria hablar un poco
también de las posibilidades que tenemos
dentro de la salud digital. Este es un ejemplo
de una aplicaciéon, llamada Happi, que se
esta utilizando en Bélgica y que permite a los
pacientes informar directamente a los médi-
Cos sobre su calidad de vida con el objetivo
de facilitar a los pacientes el control de su
propia salud. Hay otros ejemplos de aplica-
ciones que estan desarrollando y otros gad-
gets, como el contador de pasos, por ejem-
plo, que permiten saber cémo va nuestra
salud, pero este estd mds relacionado con la
calidad de vida, con resultados que llegan a
los médicos.

Hace unos anos, un grupo de investigadores
hemos empezado a imaginar cémo seria el
futuro del VIH a través de una iniciativa
llomada ‘The Long View’ (www.hivthelong-
view.com) y hemos pensado que las perso-
nas con el VIH visitardn cada vez menos a
especialistas en enfermedades infecciosas, y
los cuidados se prestardn principalmente a
través de un modelo de atencién integrada,
el cribado de condiciones cronicas seria
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rutinario, las personas buscarian apoyo de
companeros online (ya existen estas herro-
mientas pero son mejorables), las herramien-
tas de salud personal recopilarian datos,
pero también proporcionarian orientaciéon y
harian predicciones. La monitorizacion 'y
seguimiento en tiempo real seria el soporte
principal.

Todo esto serian claros ejemplos de adénde
creemos que vamos a llegar. Ya veremos i
llegamos alliy cudnto tiempo vamos a tardar
en hacerlo. Parece que es importante pensar
en nuestras posibilidades. No podemos
hacer caso a la gente que dice que hay una
escasez de recursos, que esto cuesta demao-
siado dinero... Las posibilidades estan ahi y
hay gente trabajando en ello y necesitamos
gue las ONG sigan empujando como hicie-
ron a principio de la epidemia para que
tengamos un sistema de salud que funcione
mejor para las personas con el VIH, diagnosti-
cadas o no.
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Para concluir, es el momento de afrontar el
‘cuarto 90, la calidad de vida para todas las
personas con el VIH. No se puede esperar a
gue unos sistemas nacionales de monitoriza-
cidén sobresaturados sean capaces de reco-
ger mas alld de unos pocos indicadores.
Antes de eso, todos nosotros tenemos que
pensar cudles deben ser los indicadores que
vamos a pedir al gobierno que monitorice.

Esto es sumamente importante, porque una
vez que se empiece va a ser muy dificil cam-
biarlos. Es necesario minimizar la carga que
conlleva la monitorizaciéon de los indicado-
res, estableciendo prioridades de forma
cuidadosa y adlineando los indicadores con
la actividad que ya se realiza de modo habi-
tual. Y también hay que implicar a las perso-
nas con el VIH en todo el proceso.
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DEBATE

En el turno de preguntas tras la intervencion, se planted la preocupacion de que el
‘cuarto 90’ solo sea factible en paises desarrollados y no en los paises con pocos
recursos. El doctor Lazarus reconocio que, hoy en dia, los Gnicos paises capaces de
plantearse su implementacion serian aquellos con mads recursos, pero reflexioné que
eso constituiria un punto de inicio, y que espera que OMS y ONUSIDA adopten el
objetivo como suyo para trasladarlo a todo el mundo. Al preguntar por las principales
barreras para la implementacion de estos nuevos indicadores en Espaina, se mencio-
nd que el sistema sanitario solo se estd preocupando de la medicacion, pero incluso
las personas a las que les va bien con el tratamiento tienen otros problemas que el
sistema no entiende. Hay mucho trabajo por hacer para cambiar el paradigma de
atencion en el sistema sanitario, con una mayor participacion comunitaria y en
donde se asuma que la salud no solo se mide con datos clinicos. No obstante, para
que ese cambio se produzca es necesario que haya una voluntad politica y recursos
suficientes. Por otro lado, en este mismo sentido se recordd objetivos marcados en la
Declaracion de Dublin, en los que Espana estd bastante lejos, como el apoyo psico-
social o las ayudas a la vivienda.

Otro tema que interesé fue qué modelo se iba a implementar para la atencién de las
comorbilidades. Lazarus menciond distintos ejemplos, como el caso de Australia,
donde médicos de primaria atendian a personas con el VIH, o el uso de aplicaciones
que pueden avisar al equipo médico o enfermero especializado en caso necesario.
Sin embargo, admitié que se requiere una voluntad politica, y que en ocasiones resul-
ta complicado extrapolar las experiencias de un pais a otro, que pueden tener siste-
mas sanitarios muy diferentes.

Asimismo se menciono la existencia de una cierta contradiccion en los mensajes que
se transmiten en torno al VIH, en que, por un lado, se dice que es una enfermedad
facilmente controlable y que la persona puede tener una buena esperanza y calidad
de vida, un mensaje positivo y que ayuda a reivindicar los derechos de las personas,
pero que puede estar banalizando la situacion de las personas con el VIH, ya que,
por otro lado, también se reconoce que corren un mayor riesgo de sufrir problemas
oncoloégicos, cardiovasculares, etc. En su respuesta, el doctor Lazarus reconocié que,
en ocasiones, resulta complicado compaginar ambos discursos y, por otro lado,
record6 que la calidad de vida se ve afectada por el estigma y la discriminacion, que
pueden persistir en la sociedad a pesar de que se hagan cambios legislativos.
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