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Introduccién

Los problemas a los que se enfrenta una persona infectada por
VIH/SIDA han cambiado bastante en los dltimos tiempos.
Anteriormente los principales esfuerzos se empleaban en aumentar el
tiempo de vida antes de llegar a la fase terminal de la enfermedad;
hoy en dia, gracias principalmente a los nuevos tratamientos [1],
cada vez son mas los pacientes que retrasan indefinidamente su
entrada en esa fase, por lo que ahora se pretende mejorar su calidad
de vida [2].

Esta calidad de vida se ve afectada por multiples factores, de entre
los cuales destacamos los siguientes:

—Factores clinicos: los tratamientos son complejos, con fuertes
efectos secundarios y posibles interacciones con otros farmacos.
Esto hace que una de las principales batallas contra el VIH/SIDA
siga siendo el cumplimiento del tratamiento por parte de los
pacientes. Un seguimiento continuo del tratamiento mejora
considerablemente su cumplimiento y la deteccion temprana de
efectos secundarios e interacciones [3].

—Factores psicoldogicos: mientras los problemas médicos han
disminuido, los problemas psicolégicos que el SIDA conlleva se han
acrecentado. Los psicologos y psiquiatras se encuentran cada vez
mas pacientes VIH que se plantean qué hacer con su vida y que les
demandan mayor atencion. Una mejora en la comunicacion entre
paciente y psicélogo/psiquiatra redunda en una mejoria psicologica
del paciente [4].

—Factores sociales: muchos son los problemas a los que se enfrenta
una persona VIH a la hora de vivir en nuestra sociedad.
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Simplemente tener que tomar la medicacion se transforma en algo
furtivo para evitar que su situacidn se conozca. Las visitas al
hospital cada 3 meses para las analiticas, el seguimiento y la
recogida de medicacion son también mal vistos en sus puestos de
trabajo y afectan al ritmo normal de vida de la persona [5,6].

Para atenuar en lo posible estos factores, el proyecto Hospital
VIHrtual propone la introduccién de un sistema de telemedicina. Este
proyecto tiene por objetivo la definicion, desarrollo, instalacion en
rutina clinica y evaluacion de un servicio de telemedicina que
complementa la atencién estandar con un seguimiento “virtual” para
la atencion de enfermos infectados por VIH estables, en estadio
cronico de su enfermedad, y estudiar si mejora la calidad asistencial y
el gasto por enfermo respecto al control habitual sin servicio de
telemedicina que realizan normalmente los enfermos.

También es importante destacar el caracter multidisciplinar del
cuidado de esta enfermedad, ya que en él participan médicos,
enfermeros, psicologos, psiquiatras, farmaceéuticos, trabajadores
sociales, expertos en calidad de vida y otros profesionales sanitarios.
Esto dificulta la coordinaciéon del equipo de cuidado, lo que se
pretende también mejorar mediante el sistema de telemedicina
propuesto en este proyecto.

Descripcion del sistema

El Hospital VIHrtual es un portal web a través del cual se ofrece una
serie de servicios a los usuarios del proyecto. Estos usuarios pueden
ser pacientes, profesionales sanitarios o personal técnico y de
administracion.

En el proyecto se ha tenido especial cuidado en la eleccion de los
equipos para los pacientes, tratando que estos ocupen el minimo
espacio y se integren en el ambito del hogar. También la interfaz
gréfica del sistema ha sido otro elemento que se ha cuidado mucho
para facilitar su uso tanto por profesionales como por pacientes,
reduciendo asi el tiempo de aprendizaje.
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Figura 1. Pagina principal del sistema

Otro de los objetivos ha sido el hacer un sistema de bajo coste, para
poder aumentar el nimero de pacientes del estudio. Por ello se ha
implementado con cadmaras web de uso doméstico y ADSL, con un
resultado mas que aceptable. La evaluacién del sistema se lleva a
cabo en el Servicio de Enfermedades Infecciosas del Hospital Clinic de
Barcelona.

Servicios del Hospital VIHrtual

A continuacién se describen los principales servicios que el sistema
ofrece tanto a los pacientes como al personal sanitario a través de
Internet:

Consultas virtuales

El sistema permite cuatro tipos de consulta del paciente con cualquier
miembro de su equipo de cuidado:
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Figura 2. Pagina de consultas de profesional

—Consulta presencial (entre un paciente y un profesional). Es la
consulta tradicional en la que el paciente acude al hospital a ser
atendido por el profesional con el que tenia una cita.

—Consulta por videoconferencia (entre un paciente y un
profesional). Este servicio permite al profesional hacer una visita de
seguimiento al paciente estando este en su domicilio. La llamada
siempre la inicia el profesional (figura 3), mientras el paciente esta
en la sala de espera (figura 4). Durante la visita tanto el
profesional como el paciente pueden consultar sus datos clinicos
almacenados.
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Figura 4. Videoconferencia del paciente

—Consulta por chat (profesional-paciente). Cada profesional del
equipo de cuidado tiene un horario semanal de atencién por chat,
en el que puede atender varias consultas al mismo tiempo,
accediendo en todo momento a los datos del paciente que tenga
seleccionado.

—Consulta por mensajes (entre profesionales o profesional-
paciente). Mediante este servicio los pacientes plantean sus dudas
en cualquier momento, obteniendo una respuesta del equipo de
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cuidado en menos de 48 horas. Los profesionales también emplean
esta herramienta para comunicarse entre ellos.

Hay dos servicios que complementan las consultas mencionadas
anteriormente:

—Consulta de la Historia Clinica Electronica (HCE) de los
pacientes. Tanto los profesionales como el propio paciente podran
consultar los datos clinicos (el paciente sé6lo los suyos,
evidentemente) en los que no figura ningun dato de tipo personal
(se suprimen nombre, apellidos,...), reconociendo al paciente
Unicamente por su clave de entrada. Cabe destacar la inclusiéon en
la historia clinica electronica de los datos psicoldgicos y sociales del
paciente, ademas de la posibilidad de visualizar en graficas gran
cantidad de los parametros recogidos.

—Gestidn de citas. Son los propios profesionales los que en esta
agenda gestionan las citas que van a realizar con los pacientes del
estudio, acordandolas previamente con los mismos. Ademas, para
mejorar la coordinacion del equipo de cuidado los profesionales
pueden ver cuando un paciente tiene cita con otros miembros del
equipo y asi darle la cita al paciente en funcién de esas otras citas
(antes, después o el mismo dia...).

Telefarmacia

El seguimiento del tratamiento antirretroviral es una labor compartida
por el médico y el farmacéutico del hospital, y por supuesto el
paciente. EI médico decide, junto con el paciente, el tratamiento
optimo teniendo en cuenta multitud de factores. Este tratamiento
suele estar formado por tres o cuatro farmacos que, tras una visita,
el médico receta al paciente. Hasta ahora el paciente iba a
continuacién con estas recetas a la farmacia del hospital, donde el
farmacéutico le proporcionaba su medicacion.

Con el sistema de telemedicina, el médico puede haber visitado a su
paciente virtualmente, por Ilo que Ila receta es enviada
automaticamente a través del sistema a la farmacia del hospital. En
este caso el farmacéutico sera alertado de que el paciente precisa de
medicacion, por lo que procede a consultar los datos de cumplimiento
y observaciones que previamente ha facilitado el paciente al sistema
(al terminar su visita virtual con el médico). Con estos datos, el
farmacéutico podra llevar a cabo un seguimiento del tratamiento en
profundidad: cumplimiento, efectos secundarios, interacciones con
otros farmacos, etc. De esta forma, si tiene alguna duda puede citar
al paciente o consultarle a través del sistema y enviarle a su domicilio
por mensajero el tratamiento necesario. El siguiente diagrama de
colaboracion muestra el procedimiento de forma esquemaética.
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Figura 5. Envio de medicacién a domicilio

Se ha adaptado el sistema de forma que los datos de los
medicamentos son tomados directamente de la base de datos que
tiene el Servicio de Farmacia del hospital, por lo que estan
actualizados en todo momento.

Biblioteca virtual

El VIH/SIDA es una de las enfermedades que mas presencia tiene en
Internet. Pero esto, que puede parecer una ventaja, juega en su
contra, ya que hay que distinguir la informacion valida de otra que no
lo es tanto [7]. Para ello se ofrecen en el Hospital VIHrtual enlaces a
paginas web validadas por los profesionales e incluso informacion
generada por los mismos.

Comunidades virtuales

Dado el caracter estigmatizador del SIDA, muchos son los pacientes
que buscan informacion o compartir sus dudas o0 preocupaciones a
través del anonimato de Internet. Para mejorar la comunicacion de
los pacientes entre ellos y fomentar su socializacién, se ha creado
una comunidad virtual con foros de discusion, chat, noticias, enlaces
y articulos. De esta forma los pacientes podran comunicarse,
comentar articulos o compartir informacion entre ellos de forma
privada, sin moderaciéon por parte del equipo de cuidado.
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Figura 6. Comunidad virtual

El equipo de cuidado forma por su lado otra comunidad virtual, para
facilitar el cuidado compartido de los pacientes gracias a la seccion de
sesiones clinicas donde pueden comentar casos clinicos especificos de
forma multidisciplinar.

Administracion de usuarios

El administrador del sistema, a través de una interfaz web
independiente del resto de servicios, puede dar de alta y baja a los
profesionales que participan en el proyecto y configurar sus horarios
de atencidn a pacientes por chat. Ademas puede dar de alta y baja a
los pacientes en el estudio, asignandolos al grupo control o
experimental aleatoriamente y copiando sus datos actuales (menos
los personales) a la base de datos del Hospital VIHrtual.

Arquitectura técnica

Para llevar a cabo el proyecto se implementa la arquitectura de la
figura, integrada en la red del Hospital Clinic de Barcelona.
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Figura 7. Arquitectura del sistema implantado en el Hospital Clinic de
Barcelona

El servidor esta alojado en una zona desmilitarizada (DMZ) que tiene
el Hospital Clinic tras un firewall. Los profesionales se conectan desde
sus propios ordenadores de la Intranet del hospital para acceder al
servidor. Los pacientes se conectaran desde sus domicilios mediante
ADSL y con conexion segura (VPN) al servidor. Se ha intentado
utilizar siempre que se ha podido la infraestructura existente en la
red del hospital para no tener que crear una red paralela dedicada al
proyecto.

Seguridad

Dado el caracter del proyecto, las medidas de seguridad del sistema
se han tomado con especial precaucion. La base de datos esta cifrada
y se hacen copias de seguridad regularmente, ademas de no contener
ningun dato de tipo personal que pueda relacionar un registro con
una persona concreta. Las comunicaciones se cifran y autentifican
mediante tuneles VPN, ademas el acceso al sistema se refuerza en
caso necesario con lectores de huella digital. Todo acceso e
interaccion con el sistema queda registrado mediante un programa de
registro de eventos. Ademas, todos los formularios web son
comprobados para evitar el uso de cédigo malintencionado.

Evaluacion del sistema

Se esta llevando a cabo una experiencia piloto de este sistema en el
Hospital Clinic de Barcelona durante dos afios con un total de 100
pacientes (50 en el grupo experimental y 50 en el grupo control,
cruzdndose al afio) y 20 profesionales de la salud (médicos,
enfermeros, psicologos, psiquiatras, trabajadores sociales,
farmacéuticos y expertos en calidad de vida). Con este experimento
se pretende observar en qué casos el sistema de telemedicina es
viable y mejora el cuidado del paciente y en qué casos no, bien sea
por el estado de salud del paciente, por su ubicacibn o por sus
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conocimientos o bien por limitaciones en la coordinacion de los
profesionales sanitarios, limitaciones del sistema, etc. Con los
resultados se podra saber si es posible controlar a determinados
pacientes crénicos en su domicilio, reduciendo el niumero de visitas al
hospital de referencia de 4-6 al afio a 1 y mejorando su atencion por
parte de cada miembro del equipo de cuidado (mejoras fisicas,
psicoldgicas, sociales, en conocimiento, etc).

Conclusiones

Hoy en dia, el cuidado de los pacientes VIH/SIDA implica un control
cercano con varias visitas al afo para analisis de sangre vy
seguimiento de la enfermedad. Estas visitas se complementan con
otras (psicoldgicas, sociales, de prevencion, dudas,..). Ademas, la
implicacion del paciente en su enfermedad [8] y la coordinacion del
equipo de cuidado son fundamentales en este tipo de modelos de
cuidado compartido.

Uno de los aspectos mas importantes en un sistema de estas
caracteristicas es la seguridad en el acceso a la informacion clinica,
ya que esta considerada como informacion sensible con nivel de
seguridad alto por la legislacion vigente [9].

En el proyecto presentado en este articulo se ha conseguido crear
una arquitectura que cumple los exigentes requisitos de seguridad e
integracion impuestos por el Servicio de Informatica del Hospital
Clinic. También se ha logrado implementar un sistema con una
interfaz grafica de facil uso tanto para profesionales como para
pacientes. El bajo coste del sistema nos permite abordar un estudio
realmente ambicioso, con un total de 100 pacientes, del que
esperamos obtener resultados prometedores respecto a la utilizacion
de sistemas de telemedicina para la mejora del seguimiento
domiciliario de pacientes crénicos VIH/SIDA y para la creacién de un
nuevo modelo de telecuidado para esta enfermedad.
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