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INTRODUCCION

“Es importante mantener un enfoque integrado y
completo de la atencion y el apoyo para dar respuesta
a las cada vez mas complejas necesidades de las per-
sonas que viven con el VIH y garantizar que vivan unas
vidas largas, saludables, plenas e independientes. El
cambiante panorama del VIH implica que los enfo-
ques en materia de atencidon deben evolucionar hacia
enfoques de atencion y apoyo mas holisticos, coordi-
nados e integrados. La terapia antirretroviral sigue
siendo la base para el tratamiento de la infeccion del
VIH, si bien la atencidn y el apoyo son parte integral
de la dicha terapia. La atencion y el apoyo van mas
alla de los medicamentos y los sistemas formales de
atencion sanitaria y exigen la adopcion de nuevas es-
trategias que tengan en cuenta todas las distintas ne-
cesidades de las personas que viven con el VIH™.

La infeccién por VIH ha vivido en sus mas de 30
anos de historia una gran evolucién. Desde el inicio
de la enfermedad se han vivido multitud de cambios
sobre el conocimiento de la infeccion por el VIH y en
el perfil epidemiologico de los afectados. Gracias a la
mejora de la eficacia y disponibilidad de los farmacos
y del inicio precoz del tratamiento contra el VIH, la
supervivencia y mejora y la calidad de vida de los pa-
cientes ha aumentado significativamente a lo largo de
los afos. Aun asi en la actualidad, se producen cerca
de 4.000 nuevas infecciones en Espafia? cada afo.

Las personas con VIH y sida se enfrentan al dete-
rioro que produce la enfermedad y su tratamiento. El
VIH esta controlado en cuanto a recuento de CD4 y
Carga Viral, pero las complicaciones asociadas la

propia evolucién de la infeccion, las alteraciones me-

tabdlicas, 6seas, renales y neurolégicas, etc., estan
produciendo envejecimiento prematuro asociado a la
infeccion por VIH.

En este nuevo escenario, cada persona, con su
propia vivencia y su propia manera de cuidarse y de
relacionarse con este sistema sanitario; demanda
unas necesidades y se enfrenta de manera diferente a
su propia situacién. En el ambito sanitario cada uno,
desde su disciplina, ya sean médicos, farmacéuticos,
enfermeros, psicélogos, etc., acceden a espacios in-
timos y particulares donde la persona enferma es un
todo conformado por diferentes esferas: la familiar, la
laboral, la relacional, la cultural, etc., las cuales, a su
vez, se veran mas o menos afectadas por el VIH.

Es necesario que exista una buena relacién entre
los profesionales y los paciente/usuarios, donde am-
bos se sientan comodos, donde los pacientes/usua-
rios puedan dar a conocer cualquier preocupacion y
preguntar cualquier duda que tengas sobre su salud,
sobre aspectos preventivos, pruebas, analiticas, etc.

Con mayor frecuencia los pacientes necesitan de
toda una estructura socio-sanitaria que les sitle en el
centro de su sistema y, partiendo desde una perspec-
tiva integral de atencion y de cuidados, les ayude a
gestionar su salud.

Todo ello supone un escenario de accion, donde
las entidades sociales, encargadas de prestar apoyos
y atencién a los pacientes, emergen como elementos
identificadores de amplias necesidades.

Fue en este contexto, donde OMSIDA, Asociacion
para la Ayuda a Personas Afectadas por VIH-sida, de-
cidié promover un espacio de encuentro informativo,

formativo y participativo, entre los pacientes y los
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| Jornada Relacion paciente de VIH y Relacion
Sociosanitaria, 2011.

profesionales socio-sanitarios que los atienden direc-
tamente, con la finalidad de facilitar estrategias de
coordinacion y comunicacion con todos los agentes
sanitarios y sociales implicados, y promover la difu-
sion de informacion de calidad que contribuyese en la
mejora de la situacion sanitaria y psicosocial de las
personas afectadas por VIH-sida.

En el afo 2011 se inici6 este espacio de encuen-
tro, bajo la denominacién en sus dos primeras edicio-
nes de Jornada sobre la relacién Medico Paciente,
pasando a partir de entonces a denominarse Jorna-
da de Relacion entre Pacientes VIH y Profesiona-
les Socio-Sanitarios, que ha alcanzado la novena
edicion el presente afo, 2019, y que se han consoli-

dado como un foro informativo y participativo entre

los profesionales que intervienen en los distintos pro-

cesos de la infeccién y los usuarios.

OBJETIVOS

A través de estas jornadas, OMSIDA ha buscado fa-
cilitar una respuesta a la necesidad de mejorar la
informacion y la coordinacién entre los distintos
agentes que trabajan en el ambito especifico de la
infeccién por VIH, y ofrecer un espacio unico de
participacion activa a los pacientes de VIH, situan-
do a los mismo en el centro de un sistema que parta
de un enfoque integral de atencién y cuidados que
ayuden a resolver sus problemas de salud. Otra de
las finalidades de las jornadas se encuentra en faci-
litar estrategias y habilidades de comunicacion y
coordinacion entre los pacientes VIH y los profesio-
nales sanitarios y psicosociales, para promover la
mejora de las intervenciones por medio de distin-
tas técnicas formativas que faciliten una atencién in-
tegral, adecuada a las necesidades de las personas,
y de calidad. También se busca contribuir en la me-
jora de la situaciéon tanto clinica como social y
emocional de las pacientes, ofreciendo informa-
cion actualizada y de calidad sobre la gestidon y
evolucién de la enfermedad y su tratamiento, fomen-
tando la autonomia y capacidad de decisiéon de

los afectados.

IX Jornada Relacion paciente VIH y Profesionales Sociosanitarios, 2019.
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DESCRIPCION

Los contenidos de las Jornadas Relacion Paciente
VIH y Profesionales Socio Sanitarios han ido adap-
tando a las necesidades de cada afo, tratando temas
de actualidad y fomentando la participacion de distin-
tos profesionales en las presentaciones. En todas las
Jornada ha habido una evaluacion de la Jornada que
ha facilitado la mejora de las mismas y la programa-
cién de contenidos.

Las Jornadas van dirigidas a personas afectadas
por VIH, médicos, psicélogos, personal de enfermeria,
personal de farmacia, asociaciones de pacientes,
trabajadores sociales, y otros agentes sociosanitarios
que intervienen en el proceso de la infeccién por VIH.

En su ultima y reciente ediciéon de 2019, como re-
conocimiento a la trayectoria y aportacién formativa
de la actividad a la comunidad sanitaria de Aragon, la
actividad fue acreditada por la Comision de Forma-
cion Continuada de las Profesionales Sanitarias de
Aragén, con 0,7 créditos.

La duracion de cada convocatoria es de 8 horas.
En las sesiones de las mafianas han intervenido dis-
tintos profesionales especializados y estan orienta-
das a informar sobre los temas mas relevantes rela-
cionados con la infeccién por VIH y sida en la
actualidad.

Entre los temas tratados en las Jornadas de en-
cuentran: las necesidades de informacién de los pa-
cientes y su abordaje en las consultas, la mejora de la
comunicacion entre pacientes y profesionales, los
derechos de los pacientes a la informacién, clave pa-
ra la autonomia y la participacion del paciente, el mo-
delo de intervencién entre pares, las intervenciones
desde atencion primaria a las personas con VIH, la
coordinacion entre los distintos profesionales, la ad-
herencia, el envejecimiento, las comorbilidades, la
polimedicacion que conlleva, los avances en el abor-
daje antirretroviral, la prevencion y la importancia del

diagndstico precoz, el fendmeno Chemsex, la situa-

cion del ITS y nuevas estrategias para disminuir su
impacto, el modelo de intervencién afectivo-efectivo,
la influencia de las sustancias téxicas en la preven-
cioén del VIH 6 la discriminacion en el ambito sanitario
y social.

La calidad de la atencion del paciente con VIH y/o
ITS no solo depende de la cantidad de recursos, sino,
sobre todo, de como se emplean éstos, de como se
organiza y dirige el sistema sanitario, de cémo se for-
ma a los profesionales y de la motivacion y apoyo de
los grupos sociales implicados. Se requiere una ma-
yor coordinacion entre el ambito sanitario y otros sec-
tores de nuestra sociedad implicados en el bienestar
del paciente.

Por ello, se han realizado durante las Jornadas
mesas de debate comunitarias donde se han ex-
puesto y debatido temas sobre los sistemas de
coordinacion establecidos de manera formal o no,
entre el area sanitaria y el area social, entre todos los
agentes que participan en el circuito de intervencion
con el paciente VIH y los roles de cada uno de los
profesionales. También se ha debatido sobre los pa-
cientes como centro del sistema sanitario, la medici-
na participativa, sobre la necesidad de una transfor-
macion sanitaria y sobre el paciente como una de las
claves necesaria para la mejora y la sostenibilidad del

Sistema Sanitario, presentando modelos como el de

IV Jornada Relacion paciente VIH y Profesionales
Sociosanitarios, 2014.
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“Paciente Experto”. Asi mismo se han tratado temas
sobre los distintos perfiles e las personas con VIH en
la actualidad, dando voz a los SuperVIHvientes, a las
mujeres, a las personas extranjeras y a los Hombres
que tiene sexo con otros Hombres, para conocer su
opinidn y sus necesidades.

Las sesiones de la tarde se han planteado desde
un punto de vista practico, y con caracter formativo.
Dirigidas a cubrir necesidades, demandadas por los
participantes, en las evaluaciones de las Jornadas, se
han tratado temas como: el Counselling practico en
las relaciones de ayuda, la Programacién Neurolin-
guistica, PNL, modelos de relacién entre pacientes y
profesionales, la gestién emocional ante la notifica-
cién de malas noticias, el Mindfulness, la prevencion
2.0, cdmo preparar las entrevistas sanitarias o como
abordamos la sexualidad en las entrevistas socio sa-
nitarias. En conjunto, las sesiones de la tarde han ser-
vido para dotar a los asistentes de estrategias y re-

cursos para la mejora de la comunicacioén.

CONCLUSIONES

Los desafios presentes y futuros que nos plantea la
enfermedad por VIH requieren una accién conjunta
entre los afectados/as y el resto de agentes que par-
ticipan en el proceso, en beneficio, no solo de los pa-
cientes, sino también del propio sistema sanitario.

Las Jornadas, que comenzaron como un foro
Unico en el afio 2011, han revelado la necesidad de
mantener una continuidad, y han ido creciendo en
participantes y contenidos. Durante estos afios he-
mos contado entre los ponentes con los mejores
expertos de VIH en las distintas areas: médicos
especialistas, atencion primaria, medicina preventi-
va, trabajadores sociales, psicélogos, farmacéuticos,
entidades de pacientes, y con la asistencia de mas
de mil personas.

En este escenario, cada afo, se informa sobre los
nuevos avances en el VIH, se actualiza la informacion

sobre tratamientos, se proporcionan datos sobre
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nuevas infecciones, tanto en Aragébn como a nivel na-
cional. Asimismo, se capacita a los participantes en
los temas planteados: la importancia de la prevencion
y diagnéstico precoz, las estrategias y herramientas
de comunicacion que existen y deben aplicarse entre
los pacientes y los agentes sanitarios, el envejeci-
miento prematuro y las comorbilidades, asi como as-
pectos sociales que influyen en el afrontamiento so-
cial y sanitario de la enfermedad, relacionados con
colectivos vulnerables y su situacion sociosanitaria.

Todo lo anterior ha servido para abordar el VIH de
manera multidisciplinar, e implicar de manera mas ac-
tiva a todas las personas y entidades involucradas.
Desde el inicio se ha contado con un sistema de eva-
luacién cuantitativo y cualitativo, con encuestas de
calidad, que nos ha permitido mejorar el contenido y
la participacién cada afo.

Como conclusiones mas destacadas de las IX edi-
ciones de las Jornada Relacién Paciente VIH y Profe-
sionales Socio Sanitarios podriamos destacar:

e El modelo de paciente ha cambiado, hay una
mayor implicacién en el proceso de la enfermedad y
se demanda mas informacién por parte de los pa-
cientes.

e Es importante mantener un enfoque integrado y
completo de la atencién y el apoyo para dar respues-
ta a las cada vez mas complejas necesidades de las
personas que viven con el VIH.

e El cambiante panorama del VIH implica que los
enfoques en materia de atencién deben evolucionar
hacia enfoques de atencién y apoyo mas holisticos,
coordinados e integrados.

e Mantener ciertos habitos saludables como una
buena nutricion, el ejercicio fisico, dejar o reducir el
consumo de tabaco, alcohol y otras sustancias toxi-
cas, ayuda a prevenir o contrarrestar dichas compli-
caciones y a mejorar la calidad de vida.

e Viviry envejecer con VIH implica importantes re-
tos. Retos para los que hay que estar preparado, in-

formado y prevenido.
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e Es necesario hablar con el médico de una ma-
nera activa y participativa, considerando los aspectos
psicosociales, por lo que resulta muy importante do-
tar de habilidades de comunicacién tanto a los pa-
cientes como a los profesionales.

e Es necesario utilizar un lenguaje que el paciente
pueda entender, haciendo una buena acogida y es-
cucha.

e Se pone de manifiesto una falta de formacion en
técnicas para manejar estados emocionales, como
podria ser el counselling u otras técnicas

e Es recomendable conocer los derechos y los
deberes tanto de los médicos como de los pacientes.

e Es necesaria una mayor coordinacién entre los
médicos de atencion primaria, los médicos de aten-
cion especializada y los servicios que intervienen en
la infeccion por VIH.

e Esimportante que exista una colaboracion entre
médicos y ONG’s; los programas de intervencién en-
tre iguales han demostrado su utilidad en la mejora de
la atencién y su complementariedad con otros servi-
cios sanitarios y sociales.

e El acceso a diferentes fuentes de informacion

no siempre garantiza una informacion veraz y fiable.
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* | os pacientes que mas se implican en el proce-
so de la enfermedad son aquellos que obtienen mejo-
res resultados

e Existe un reconocimiento al trabajo realizado
por los médicos especialistas de VIH que han demos-

trado un alto grado de implicacién.
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