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Resumen

Este articulo realiza un andlisis de la situacion actual de la
enfermedad del SIDA, destacando la necesaria
incorporacion de aspectos psicoldgicos y sociales en el
tratamiento de las personas infectadas con el objetivo de
aumentar su calidad de vida. Esta incorporacion nos
llevaria a un tratamiento integral de los pacientes mediante
el uso de una Historia Clinica Electrénica que incluyese
tanto los datos médicos como aquellos que hacen referencia
al estado psicolégico y social de los mismos. Este analisis
ha dado lugar al disefio y desarrollo de un sistema de
telemedicina, “Hospital VIHrtual”, que entre otras
funciones realiza esa integracion de datos, fomentando la
colaboraciéon entre los profesionales implicados en el
tratamiento de los pacientes con el objetivo de mejorar el
control de las personas con VIH/SIDA en estado estable y
aumentar su calidad de vida.

1. Introduccién

Los tratamientos antirretrovirales existentes en la
actualidad han conseguido disminuir considerablemente la
mortalidad de las personas infectadas por el VIH, con lo
que se podria hablar de una “cronificacién” del SIDA [1].
A pesar de la elevada esperanza de vida, las personas
infectadas siguen sufriendo mdltiples problemas derivados
de esta enfermedad. Ademés de un control médico
exhaustivo y de la ingesta de numerosos farmacos, son
victima de enormes presiones psicolédgicas originadas por
el miedo, la incomprension y el rechazo social que esta
enfermedad conlleva. Todos estos factores pueden
conducirles a un estado de ansiedad y depresion que
produce un deterioro considerable de su calidad de vida en
todos los &mbitos [2], formando asi una parte fundamental
de la enfermedad y haciendo necesario abordar el
tratamiento desde una perspectiva psicoldgica y social.

Desde un punto de vista psicoldgico, la persona infectada
por el VIH pasa por una serie de fases que comienzan con
el shock inicial que se produce al conocer la infeccién [3-
7]. Después de una fase de confrontacion durante la cual
rechazard el diagndstico, aceptara su situacién y tendra que
aprender a vivir con ella. A lo largo de este periodo es
habitual que se produzcan reacciones de ansiedad,
depresidn, irritabilidad y frustracion. Segin la opinién de

algunos expertos, una adecuada intervencion psicoldgica
efectuada precozmente, no sdlo es capaz de mejorar la
calidad de vida de la mayoria de las personas infectadas por
el VIH, sino que también mejora la percepcién que tienen
dichas personas sobre su estado de salud [8].

Entre los principales problemas sociales derivados de la
enfermedad del SIDA a los que tendrd que hacer frente el
infectado se encuentran el estigma, la discriminacion y el
rechazo por parte de su familia y amigos o en su entorno
laboral [4, 6, 7]. De todos son conocidas las reacciones de
rechazo que sufren los infectados de SIDA en nuestra
sociedad. Segln la encuesta de salud y hébitos sexuales
realizada por el Instituto Nacional de Estadistica y
presentada en Junio de 2004, casi una de cada tres personas
afirma que no trabajaria o estudiaria con una persona
infectada por el VIH [9]. El miedo y la ignorancia, unidos a
una informacion defectuosa han conducido a una forma de
proteccidn basada en el aislamiento y la estigmatizacion de
las personas que integran los “grupos de riesgo”. Esta
forma de proteccion no solo no ha dado un resultado
positivo sino que ha provocado multiples violaciones de los
derechos de los afectados. Puesto que convivir con el SIDA
conduce en muchos casos a sufrir graves problemas
familiares, laborales, sexuales y econdmicos, la persona
infectada necesita un apoyo social importante para poder
sobrellevar su enfermedad. El apoyo social es un
mecanismo fundamental para aumentar la calidad de vida y
bienestar social de las personas que padecen SIDA.

Proporcionar a una persona infectada por el VIH una
atencién integral, en la que se tengan en cuenta tanto los
aspectos médicos de la enfermedad, como su situacién
psicoldgica y social, supondria previsiblemente una mejora
en el tratamiento de su enfermedad. Debido a este caracter
multidisciplinar del VIH/SIDA, se hace especialmente
importante la colaboracion del personal sanitario que
interviene, entre los que se incluyen médicos, psicélogos,
farmacéuticos, expertos en calidad de vida, trabajadores
sociales, enfermeros, etc. La colaboracion entre ellos podria
verse impulsada mediante el uso de una Historia Clinica
Electronica que incorporase, ademas de los datos clinicos
habituales, informacion sobre el estado psicoldgico y social
de la persona infectada. Esta integracién no es la practica
habitual en el tratamiento de pacientes con VIH/SIDA. Es
maés frecuente encontrar casos en los que no se produce una
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comunicacion fluida entre los distintos profesionales y los
datos que cada uno maneja no se comparten o centralizan
en una misma base de datos o aplicacién comun.

2. Materiales y Métodos

Para realizar la integracion de los datos psicologicos y
sociales dentro de la Historia Clinica Electronica del
paciente es necesario determinar cuales son los datos que
aportan mas informacion a la hora de evaluar el estado
psicoldgico y social del mismo. En ambos casos, se sigue la
forma de actuacién del Servicio de Salud Mental y del
Servicio de Trabajo Social del Hospital Clinic de
Barcelona. Cuando reciben la visita de un paciente nuevo,
redactan una historia inicial del mismo y en las visitas
sucesivas van completando una serie de cursos de
evolucidn psicoldgica y social.

En la historia psicoldgica, por tanto, se registran datos
recogidos en la primera visita del paciente con el psicdlogo
0 psiquiatra, datos como las exploraciones que se haya
realizado con anterioridad, un listado de los tratamientos
que haya estado o esté recibiendo hasta ese momento, los
antecedentes personales y psicolégicos, etc. La totalidad de
los datos recogidos aparecen en la Tabla 1.

Actividad Laboral
Relaciones Sociales

Fecha
Profesional
Motivo consulta Personalidad Previa
Antecedentes Familiares Historia Actual
Parto y Desarrollo
Antecedentes Personales
Antecedentes Psiquiatricos

Estudios Realizados

Orientacion diagnostica
Tratamientos
Exploraciones Previas

Tabla 1. Datos recogidos en la historia psicolégica

Los cursos de evolucion psicologica se rellenan en cada
visita del paciente y contienen la fecha de elaboracion, el
profesional que atendié al paciente, y una anotacién sobre
la historia actual del mismo. Ademas de las historias y los
cursos evolutivos, los psicélogos utilizan cuestionarios
como herramientas para la valoracién psiquiatrica-
psicol6gica del paciente. Los cuestionarios psicologicos
empleados por el Servicio de Salud Mental del Hospital
Clinic son: el Cuestionario de Salud General (GHQ-28), la
Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS), la
Lista de Sintomas Psicopatolégicos (SCL-90-R) y la Escala
de Adaptacion Psicosocial a la Enfermedad (PAIS).

El GHQ-28 es un cuestionario auto administrado de 28
items agrupados en cuatro subescalas de 7 items: subescala
A (sintomas somaéticos), B (ansiedad e insomnio), C
(disfuncién social) y D (depresion grave). Detecta cambios
en la funcién normal del paciente y explora la incapacidad
para funcionar, desde el punto de vista psiquico, a nivel
“normal” y la aparicion de nuevos fenémenos de malestar
psiquico. Desarrollado por David Goldberg en 1972, en
1979, Goldberg y Hillier disefiaron un nuevo modelo de 28
items. Es uno de los mejores instrumentos de screening
para estudios epidemioldgicos psiquiatricos. En Espafia ha
sido validado y adaptado por Lobo et al. [10] en 1985.

La escala HAD es un cuestionario autoaplicado de 14
items, integrado por dos subescalas de 7, la subescala de

ansiedad y de depresién. Fue disefiada por Zigmond y
Snaith (1983). Es un instrumento para detectar estados de
depresion y ansiedad en pacientes de servicios hospitalarios
no psiquiatricos. La tradujo y adapt6 al castellano Snaith,
en colaboraciéon con Bulbena A. y Berrios G. Ha sido
validada por Tejero y cols. [11] (1986). Muestra una buena
correlaciéon con aspectos de severidad de la enfermedad
fisica y con otras medidas dimensionales de calidad de
vida.

El Symtom Check List fue disefiado en la Facultad de
Medicina de la Universidad Johns Hopkins de Baltimore.
Se usa como método de screening o para valorar cambios
sintomaticos inducidos por el tratamiento. El original tenia
51 items. Derogatis et al. desarrollaron en 1973 una version
de 90 items (SCL-90) que modificaron en 1977, asi nacié el
SCL-90-R. En 1989, J.L. Gonzalez de Rivera y cols.
adaptaron la versién espafiola [12]. Explora 9 perfiles
psicopatolégicos: Somatizacion, Obsesion-Compulsién,

Sensibilidad Interpersonal, Depresién, Ansiedad, Ira-
Hostilidad, Ansiedad Foébica, Ideacion Paranoide y
Psicoticismo.

La Escala de Adaptacion Psicosocial a la Enfermedad
(Psychosocial Adjustment to Ilines Scale, PAIS) fue
desarrollada por Leonard R. Derogatis [13]. Es un
cuestionario multidimensional compuesto por 46 items que
cuantifica y valora la calidad de la adaptacion psicosocial
del paciente a la enfermedad que sufre o a las secuelas de
una que padecid anteriormente. Estd formada por 7
dominios subordinados todos ellos a la calidad de vida del
paciente: preocupacion por la salud, actividad laboral,
relaciones domésticas, relaciones sexuales, relaciones
familiares, relaciones sociales y alteracion psicoldgica.

Ademas de incorporar todos estos datos psicoldgicos en la
historia clinica se propone integrar también la informacion
que recoge el trabajador social sobre el paciente. Hay datos
sociales que ya han sido recogidos en cuestionarios
psicolégicos como la actividad laboral, las relaciones
sociales, familiares, sexuales, etc. en el PAIS, pero faltan
aun datos que figuran en la historia social del paciente que
deben ser incluidos. Es en esta historia social donde se
registran los datos obtenidos en la primera visita del
paciente con el trabajador social. Dichos datos han sido
elegidos segun las sugerencias de los trabajadores sociales
del Hospital Clinic, y son, entre otros, la clase de vivienda
en la que reside, si posee proteccion sanitaria y de qué tipo,
datos sobre familiares, amigos y otras personas de contacto,
etc. Los datos recogidos son los que aparecen en la Tabla 2.

Fecha Vivienda

Profesional Situacién Familiar
Diagndstico Situacion Laboral
Minusvalias Personas de Contacto

Problematica Observaciones

Proteccidn Sanitaria Resolucion

Tabla 2. Datos recogidos en la historia social

Los cursos de evolucién social, igual que en el caso
psicolégico se rellenan por cada visita del paciente y
contienen la fecha de la visita, el profesional que atendio al
paciente, un campo de observaciones y la resolucion.



3. Resultados

Percibiendo la necesidad de proporcionar un tratamiento
integral a las personas con VIH/SIDA, y después de
evaluar los requisitos que debe cumplir dicho tratamiento,
se han incorporado aspectos psicolégicos y sociales a un
sistema enmarcado dentro del proyecto “Hospital
VIHrtual”. Este proyecto tiene como objetivo disefiar,
implementar, instalar en rutina clinica y evaluar un sistema
de telemedicina que proporcione un seguimiento completo
de los pacientes con VIH/SIDA estables con el proposito de
mejorar su calidad de vida y facilitar la labor de los
profesionales (médicos, enfermeros, trabajadores sociales,
psicdlogos, expertos en calidad de vida, etc.) del Hospital
Clinic de Barcelona. El sistema incluye servicios de
teleconsulta por medio de videoconferencia, chat o
mensajeria, telefarmacia, biblioteca, comunidad virtual y
gestion de informes y citas con los pacientes.

El sistema Hospital VIHrtual esta basado en tecnologias
web, por lo que se ha desarrollado empleando el lenguaje
HTML como base. Las distintas acciones y funcionalidades
de la aplicacion se consiguen gracias a la utilizacién de
funciones de script (Javascript en este caso) que se ejecutan
en cliente. Para realizar las consultas necesarias a la base de
datos (Sybase SQL Anywhere 8.0), se realizan conexiones
ODBC mediante Javascript y SQL a través de péaginas
activas en el servidor (ASP).

El Servicio de Enfermedades Infecciosas del Hospital
Clinic tiene un sistema informatico con las historias clinicas
de los pacientes VIH/SIDA. Uno de los objetivos de este
proyecto es mejorar esas historias incorporando los datos
psicoldgicos, sociales y de enfermeria que actualmente no
estan en soporte informatico. Para ello se han incluido los
modulos necesarios de manera que los psicélogos,
psiquiatras, trabajadores sociales u otros profesionales
dispongan de un escenario en el que puedan crear,
modificar o visualizar las historias y cursos de evolucion
psicolégicos y sociales, solicitar la realizacion de un
cuestionario a través de Internet, o consultar y gestionar
aquellos que le hayan sido solicitados con anterioridad.
También los pacientes pueden completar los cuestionarios
de seguimiento psicolégico a través de Internet. Todos
estos modulos han sido desarrollados siguiendo las
elecciones tecnoldgicas descritas anteriormente para el
proyecto global.

Al escenario de datos psicolégicos se accede a través del
“Hospital VIHrtual”. Los profesionales (el
psicélogo/psiquiatra de manera habitual) podran crear,
visualizar, modificar o eliminar las historias psicologicas de
los pacientes, informes rellenos con la informacion
recogida en la primera visita del paciente (figura 1) y los
cursos de evolucidn psicoldgica de los pacientes, informes
rellenos en cada visita del paciente, con la informacion
recogida en la misma.
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Fig. 1. Historia psicologica de un paciente

Podran también solicitar, eliminar o consultar los

cuestionarios de evaluacion psicolégica. Los pacientes a su
vez podran rellenar los cuestionarios solicitados por parte
del personal médico asi como visualizar o modificar los
datos ya introducidos anteriormente (figura 2).
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Fig. 2. Cuestionarios de evaluacion psicoldgica

Para gestionar los datos sociales se accede, al igual que en
el caso de los datos psicolégicos, a través del portal
desarrollado en el proyecto global. Podran crear, visualizar,
modificar o eliminar las historias sociales de los pacientes,
informes rellenos con la informacion recogida en la primera
visita del paciente y los cursos de evolucién social de los
pacientes, informes rellenos en cada visita del paciente, con
la informacién recogida en la misma. La figura 3 muestra
un ejemplo de la historia social creada en la primera visita
de un paciente.
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Fig. 3. Historia social de un paciente



4. Conclusiones

Actualmente, y gracias a los avances médicos en los
tratamientos antirretrovirales, ha aumentado considerable la
esperanza de vida de las personas que conviven con el
VIH/SIDA, y ha centrado los esfuerzos en mejorar la
calidad de vida de dichas personas. Esta situacion hace que
a los datos médicos, se le afladan otros de indole
psicolégica y social como aspectos de especial importancia
a la hora de ayudar a un paciente a convivir con su
enfermedad.

Para lograr la necesaria integracion de los datos médicos,
psicoldgicos y sociales en el tratamiento de las personas
con VIH/SIDA se ha disefiado e incorporado a un sistema
para el seguimiento domiciliario de personas infectadas por
el VIH, un modulo de gestion de aspectos psicolégicos y
sociales. Se ha desarrollado una herramienta que permite a
los psicélogos, psiquiatras y trabajadores sociales crear,
consultar y modificar historias y cursos de evolucién
psicoldgica y social a través del sistema, asi como solicitar
y gestionar los cuestionarios de seguimiento psicolégico
que deben completar los pacientes. Los pacientes a su vez
podran rellenar y enviar estos cuestionarios desde su casa a
través de Internet.

La instalacién y evaluacion del sistema se realizara en el
Servicio de Enfermedades Infecciosas del Hospital Clinic
de Barcelona. Durante la especificacion de los requisitos
del sistema se ha apreciado una gran colaboracion e interés
por parte de todos los profesionales que intervienen en el
mismo. Se han implicado en el desarrollo del proyecto
participando en el disefio y cooperando en la tarea de
unificacion y centralizacion de las bases de datos. Aprecian
los beneficios que el nuevo sistema de tratamiento integral
traera al fomentar y facilitar la colaboracion entre los
diferentes especialistas, centralizando la informacion de
cada paciente. Es de esperar que esto redunde en la mejora
de la calidad de vida de los pacientes.

Esta mejora se podré verificar una vez realizada la fase de
evaluacion del proyecto “Hospital VIHrtual”. Primero se
instalarda un prototipo en pruebas durante cuatro meses
para, a continuacion, hacer un estudio piloto randomizado,
cruzado, abierto y prospectivo de dos afios de duracion.
Este se realizara con un total de 100 pacientes, cincuenta
pacientes utilizando el servicio de telemedicina y otros
cincuenta como grupo de control que serdn tratados de
manera convencional en el hospital de dia de VIH. Los
resultados que se obtengan del mismo permitiran evaluar
los beneficios del nuevo sistema frente al cuidado
convencional.

Destacar finalmente como el sistema descrito fomenta y
facilita la colaboracién entre los diferentes especialistas,
centralizando la informacién de cada paciente, algo que
resulta fundamental en el caso de una enfermedad
multidisciplinar como el VIH/SIDA. Todos los aspectos
que hemos expuesto deberian dar lugar a una mejora en la
atencion de los pacientes.
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