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1. Introducción

El proyecto National Policy (NP) es un proyecto multidisciplinar de ámbito nacional que surge de la necesidad de 
cambiar el modelo de atención a las personas con VIH en España; y que tiene la vocación de apoyar este cambio1.

Desde el 2018, año en el que el NP definió el Modelo Óptimo de Atención al paciente con infección por VIH2

[1], ha seguido trabajando para apoyar la implementación de éste mediante: el desarrollo de nuevas herramientas 
e instrumentos técnicos3; despertando más liderazgos; acompañando a equipos locales en la gestión del cambio 
y promoviendo espacios para la colaboración y el trabajo en equipo. (Véase figura 1).

▼ Figura 1: avance en la escalera de apoyo a la implementación del NP.

Fuente: Adaptación de la Escalera de integración y colaboración Si-Health 2017 al VIH.

Implementar el Modelo Óptimo de Atención al paciente con infección por VIH es un viaje de medio plazo que 
implica conectar silos y desarrollar colaboración e innovación, paso a paso. El NP ha desarrollado distintas 
herramientas que ayudan y facilitan el desarrollo de colaboraciones y partenariados entre todos los profesionales 
y organizaciones que prestan asistencia y cuidados a las personas con VIH.

Una de estas herramientas es la de autoevaluación incluida en el documento de Modelo Óptimo de Atención 
al paciente con infección por VIH [1]. Su objetivo es poder realizar un autodiagnóstico rápido del grado de avance 

3   Herramientas de segmentación por perfil de pacientes; herramienta de estratificación por nivel de complejidad. Recomendaciones de atención 
para un paciente con VIH según perfil. Proyecto National Policy. Disponible en: https://viivhealthcare.com/es-es/horizonte-vih/compromiso-con-
la-salud-publica/#third

?

[  ]

Nuevas herramientas e instrumentos técnicos Valor final

Objetivos en materia de VIH para el 2025
Objetivos y compromisos que se ambicionan para 2025

poner fin a las desigualdades10% 95%

La clínica Organización 
de la clínica

Resultados 
finales

Equipos que quieran mejorar
resultados, innovar y
desarrollar proyectos de
mejora, en sus entornos.

Acompañar a los equipos en la  “gestión del cambio”
Despertar más “liderazgos” 
Promover espacios para la colaboración y el trabajo 
en equipo

Avanzar

Compartir
aprendizajes

Innovar

Proyectos de innovación

Experimentar 
cambios

Mejorar

2   Disponible en: https://viivhealthcare.com/es-es/horizonte-vih/compromiso-con-la-salud-publica/.

1   Véase Proyecto National Policy en https://viivhealthcare.com/es-es/horizonte-vih/compromiso-con-la-salud-publica/#

https://viivhealthcare.com/es-es/horizonte-vih/compromiso-con-la-salud-publica/#third
https://viivhealthcare.com/es-es/horizonte-vih/compromiso-con-la-salud-publica/#third
https://viivhealthcare.com/es-es/horizonte-vih/compromiso-con-la-salud-publica/.
https://viivhealthcare.com/es-es/horizonte-vih/compromiso-con-la-salud-publica/#
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hacia la creación de una red o sistema de cuidados del VIH entre todos los agentes, incluidas las personas con 
VIH, en un entorno local determinado. Fue diseñada con la finalidad de:

● Sensibilizar a diferentes roles profesionales y equipos en la relevancia de compartir un propósito común y 
responsabilidades en los resultados finales de las personas con VIH.

● Apoyar o fortalecer redes y equipos que trabajen juntos la mejora de resultados finales para sus pacientes.

● Facilitar el desarrollo de trabajo multi e interdisciplinar.

● Identificar, en equipo, áreas para innovar en la gestión con personas con VIH. 

● Orientar sobre cómo conectar silos que impiden hoy, en los entornos concretos, ofrecer una respuesta 
única. 

● Apoyar a planificadores en el desarrollo de su liderazgo para crear condiciones favorables a los equipos 
locales para que puedan diseñar e implementar respuestas óptimas en el manejo de personas con VIH. A 
modo de ejemplo, diseño e implementación de proyectos de innovación, desarrollo de nuevas prestaciones 
o intervenciones ajustadas a necesidad, etc.

Otra herramienta desarrollada en el contexto del proyecto NP, en el año 2020, es el sistema de estratificación 
de pacientes con VIH [2]. Se trata de una herramienta que facilita la identificación de 7 perfiles de pacientes 
con VIH en un universo general de personas con VIH. 

Así, el NP definió, en base a una serie de variables, los siete perfiles de pacientes que se ilustran, a continuación, 
en la figura 2.

▼ Figura 2: los siete perfiles de pacientes con VIH definidos en el NP.

Fuente: elaboración propia en base a [2].

Igualmente, se desarrolló la herramienta de estratificación según nivel de complejidad que permite clasificar 
una cohorte en cuatro estratos según complejidad4 [2].

Partiendo de la identificación de los siete perfiles de pacientes con VIH, en el año 2022 vio la luz el documento 
Recomendaciones de Atención para un paciente con infección por VIH [3]. Este trabajo está dirigido a desarrollar 
colaboración entre disciplinas para un manejo óptimo y gestión coordinada de personas con VIH. 

4   Disponible en https://viivhealthcare.com/es-es/horizonte-vih/compromiso-con-la-salud-publica/#four

PACIENTE AMARILLO: paciente 
con infección por VIH, con 
comorbilidades y/o fragilidad y/o 
dependiente

PACIENTE VERDE: paciente con 
infección por VIH, con necesidades 
sociales, mal adaptado al sistema y 
con problemas de inserción social

PACIENTE LILA: paciente con 
infección por VIH y prácticas 
sexuales de riesgo

PACIENTE NARANJA: paciente en 
su primer año de tratamiento 
para el VIH tras el diagnóstico

PACIENTE FUCSIA: 
paciente con infección por 
VIH y embarazada

PACIENTE MORADO: paciente con 
infección por VIH, consumidor de 
sustancias psicoactivas con 
dependencia, física y/o psíquica

PACIENTE AZUL: paciente con infección por VIH, 
controlada, autónomo, sin comorbilidades y sin 
conductas de riesgo, psicológicamente bien y 
con buen soporte familiar

Consumo 
activo de 

sustancias 
psicoactivas

>1 año TARApoyo 
social

<1 año 
en TAR

Conductas 
sexuales de 

riesgo

Apoyo social

>1 año TAR Carga viral 
indetectable

Apoyo socialEmbarazo

>1 año TAR

Apoyo 
social

Capacidad 
funcional 
limitada

≥1 año en TAR

Deterioro cognitivo

Comor-
bilidades

Con 
necesidades 

sociales

Falta de apoyo 
familiar o red 

social

Con más de 1 
año en TAR

En situación económica 
precaria

En situación 
administrativa 
irregular[  ]

Carga viral 
indetectable

Apoyo social

>1 año TAR?

https://viivhealthcare.com/es-es/horizonte-vih/compromiso-con-la-salud-publica/#four%202
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Esta herramienta especifica:

● Los resultados finales claves a monitorizar para cada uno de los siete perfiles de pacientes definidos en 
el NP [2] y que se recogen en el anexo 1.

● Los estándares de prestación multidisciplinar recomendados para cada perfil de paciente.

● Alertas clave para la monitorización de cada perfil durante su proceso de atención.

● Otras recomendaciones o aportaciones específicas propias de cada perfil.

● Mecanismos de coordinación entre profesionales.

● Mecanismos de comunicación y conexión con los pacientes.

Todas las herramientas diseñadas han tenido un elemento común en el diseño: servir a la colaboración y el 
desarrollo de partenariados estables entre todos los agentes, disciplinas y niveles de atención, incluida la 
comunidad, que necesitan trabajar juntos para implementar localmente el Modelo Óptimo de Atención que 
precisa un paciente con VIH.

Llegados a este punto de avance, el equipo de trabajo del NP considera que la colaboración o partenariado más 
importante a desarrollar en todos los equipos locales de atención, es el que debe desarrollarse con personas 
con VIH.

Así, el paciente no sólo debe estar en el centro, sino que debe tener voz en todas las decisiones que afecten 
a su salud.

Pero, a pesar de la evidencia existente, todavía hay mucho recorrido de mejora para que la voz de los pacientes 
esté realmente incluida en el sistema.
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2. Marco conceptual: cómo se 
entiende la voz de las 
personas con VIH en este 
proyecto

Integrar la voz de los pacientes, con VIH y en general, tiene múltiples beneficios tanto para el propio paciente 
como para los profesionales y el sistema en su conjunto.

La evidencia es clara y creciente a favor de dar más protagonismo a la opinión del paciente y de su entorno en 
la toma de decisiones, como un instrumento más de gestión para avanzar en la transformación sanitaria que 
necesita hoy el sector.

Implicar a los pacientes en su autocuidado mejora sus resultados en salud y éstos son menos costosos para el 
sistema [4].

Los servicios o intervenciones codiseñadas con los pacientes tiene un mayor impacto en resultados y se consigue 
una mayor adherencia a las intervenciones [5] [6].

La voz de las personas con VIH puede ser escuchada en todos los niveles del sistema de salud: desde el desarrollo 
de las políticas sanitarias hasta la atención clínica en los servicios sanitarios (en el macro; en el meso y en el 
micro). 

Asimismo, el nivel de involucración o participación de los pacientes se sitúa en un continuo que puede ir desde 
ser meros receptores de un fármaco, hasta coproducir y participar activamente en la toma de decisiones que 
ocurren en el sector.

A continuación, en la figura 3 se pueden ver algunos ejemplos de la forma en la que pueden participar los 
pacientes en los diferentes niveles de decisión. 
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▼ Figura 3: algunos ejemplos de la incorporación de la voz de los pacientes en los distintos niveles del sistema.

*PREM (Patient Reported Experience Measures): medidas de experiencia informadas por el paciente.
**PROM (Patient Reported Outcome Measures): medidas de resultados informadas por el paciente.
Fuente: elaborado por Si-Health.

Si bien el aumento de iniciativas e intervenciones de participación de pacientes ha ido aumentando significativamente 
los últimos años, todavía queda mucho trabajo por hacer.
Dar más protagonismo a los pacientes, supone recorrer un proceso de activación, empoderamiento y participación, 
que está evidenciado (Véase figura 4).
● Activación es la disposición de conocimiento, habilidades y confianza por parte del paciente con VIH para 

manejar su propia salud y atención sanitaria [7] [8].
● Empoderamiento es la adquisición de la capacidad y la motivación que los pacientes con VIH pueden utilizar 

para involucrarse y participar en la toma de decisiones [7] [9].
● Participación es el grado en que los pacientes con VIH toman parte en el proceso de toma de decisiones y 

que denota un grado de transferencia de poder desde el profesional/las organizaciones al paciente [7].
Apoyar a las personas para que se cuiden a sí mismas puede mejorar su motivación, sus hábitos nutricionales 
y de ejercicio físico, sus síntomas y resultados clínicos e incluso puede cambiar la forma en que utilizan los 
servicios de salud [10].
Por otro lado, se sabe que es poco probable que la provisión de información, por sí sola, sea suficiente para 
motivar el cambio de comportamiento y mejorar los resultados. Para cambiar el comportamiento, las personas 
necesitan realmente querer cambiar [10].

• Incorporación de pacientes en consejos asesores.
• Planes y estrategias nacionales o autonómicas con voz de pacientes.
• Fomentar la humanización (infraestructuras).
• Fortalecimiento del tejido comunitario (asociaciones, alianzas, empresas…).
• Apoyar el desarrollo de autocuidado en todo su continuo.

• Mejora de los canales de información y de comunicación entre profesionales y pacientes.
• Implementación de PREM* y PROM** a lo largo del continuo de cuidados de una enfermedad.
• Cocreación: participación del paciente en el rediseño de procesos.
• Participación en el desarrollo de ensayos clínicos.
• Coeducación médica para profesionales sanitarios.

• Empoderamiento de pacientes con enfermedad (paciente activo/autocuidado).
• Paciente digital.
• Toma de decisiones compartidas.

MACRO

MESO

MICRO
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▼ Figura 4: proceso de empoderamiento del paciente.

Fuente: elaborado por Si-Health en base a [7].

La buena noticia es que existen herramientas que permiten desarrollar todo lo anterior con pacientes.

Cuando el paciente está capacitado y motivado se dan las condiciones para que pueda implicarse en el autocuidado 
de su salud, en la autogestión de la atención asistencial que recibe y en la toma de decisiones compartidas junto 
con los profesionales implicados en su cuidado. Para ello, los profesionales también han debido recorrer este 
camino de comprender que la relación profesional-paciente debe equilibrarse un poco más.

▼ Figura 5: claves en la toma de decisiones compartidas.

*TDC (toma de decisiones compartidas, SDM Shared decisión making, en inglés).
Fuente: adaptado por Si-Health de [11].

Un paciente con voz y activo, junto con un sistema más integrado y proactivo, se traduce en mejores resultados 
finales, tanto para el paciente como para el sistema en su conjunto [1].

En este proyecto se entiende la incorporación de la voz del paciente, como la involucración de las personas 
con VIH en la definición y gestión de los resultados finales que les importan (salud y calidad de vida).

Hasta hace relativamente poco tiempo, los resultados que guiaban la actividad que se desarrollaba en el sector, 
eran los que venían definidos desde las autoridades sanitarias o los equipos de gobernanza y consejos de 
administración de los organismos sanitarios, y los resultados que se marcaban los profesionales de salud.

Con la incorporación de los resultados informados por los pacientes o los patient reported outcomes measure
(PROM) [12] los pacientes comienzan a tener un rol mucho más participativo y visible en la gestión de resultados 
finales en el sector.

TDC*
1. Proveer información
• Opciones de tratamiento y manejo.
• Basada en la evidencia.
• Resultados y riesgos.

2. Deliberación
• Se discuten los pros y los contras del 

tratamiento disponible a la luz de la 
evidencia y preferencias del paciente.

3. Implementación
• Tanto el paciente como el clínico trabajan juntos para intentar 

alcanzar un consenso y el clínico puede ofrecer una 
recomendación específica que contribuye a la toma de 
decisiones.

Capacitado Empatía

Motivado Escucha activa

Paciente

Activación

Empoderamiento

Participación – cocreación

Capacitación

Habilidades

Concienciación

Conocimiento

Actitud

Toma de 
decisiones 
compartidas

Capacitación Motivación

Capacitación

Motivación

Profesional
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Esto último se consigue mediante información reportada por ellos mismos, en cuestionarios validados, sobre 
la percepción de su estado en los dominios físico, mental y social o sobre su capacidad para hacer actividades 
diarias (estado funcional) en pacientes con enfermedades crónicas cuando están bajo tratamiento [13].

Es por ello por lo que este trabajo busca profundizar en la definición de resultados que importan a las personas 
con VIH en el diseño e implementación de trayectorias de seguimiento a diferentes pacientes con VIH. 

Se entiende por trayectoria a un plan de cuidados individualizado e interdisciplinario, basado en la evidencia y 
estandarizado que identifica la secuencia ideal de intervenciones, hitos y resultados esperados para un perfil 
determinado de pacientes, pero a su vez adaptado a las preferencias expectativas y necesidades individuales 
expresadas por el propio paciente.
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3. Propósito de este proyecto

3. Propósito de este proyecto

Durante el año 2023, el propósito del equipo de trabajo multidisciplinar del NP ha sido el de integrar la voz de 
las personas con VIH en sus trayectorias asistenciales mediante la medición de patient reported outcomes 
(PROs) y su implementación real en la práctica clínica. 

El equipo del NP, con este trabajo, busca:

● Ayudar a pacientes y profesionales a tener conversaciones más productivas orientadas a la mejora de 
resultados finales que realmente les importan a las personas con VIH.

● Animar y estimular espacios para incorporar resultados y experiencias de las personas con VIH, en los 
equipos locales, tanto en los procesos asistenciales de rutina como en proyectos de investigación, innovación 
o mejora que se llevan a cabo en cada entorno.

● Implementar en la práctica asistencial de rutina, la voz de las personas con VIH, en la definición y medición 
de resultados finales: clínicos y de calidad de vida.

Compartir esta innovación local, permite avanzar más rápido en la mejora de la calidad de vida de las personas 
con VIH, ayudando a implementar realmente así, el Modelo Óptimo de Atención a pacientes con VIH en España.

Para ello, el equipo ha trabajado en:

● Identificar constructos y dimensiones susceptibles de ser reportadas por las personas con VIH y,

● Seleccionar escalas de medición o PROs.
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4. Metodología

4. Metodología

4.1 Características y principios de 
funcionamiento 

El equipo que ha desarrollado este trabajo está formado por profesionales expertos en distintas disciplinas: 
especialistas en diagnóstico y tratamiento clínico del VIH, enfermería y farmacia hospitalaria, psicología, 
metodología en ciencias del comportamiento y representación de entidades comunitarias de pacientes con VIH. 
Sus integrantes proceden de diferentes comunidades autónomas y centros asistenciales por lo que los niveles 
de madurez, práctica clínica y de cuidados en PROs también son heterogéneos.

Se reconoce desde el principio que los contextos locales tienen impacto en la forma de trabajar. Se asume, por 
tanto, la necesidad de alineamiento continuo con el propósito del proyecto. 

Los principios o reglas de funcionamiento que han guiado el trabajo de este equipo han sido los siguientes:

1. Flexibilidad: el resultado final será razonado con lente transdisciplinar y no con lente de la disciplina o función 
particular. 

2. El avance se hace por consenso de todas las disciplinas profesionales y agentes representados.

3. Ante posibles discrepancias en contenido, las personas con VIH tienen que ser el elemento unificador: qué 
necesita un perfil determinado de paciente con VIH, qué valora, qué le importa a él y a su entorno, en relación 
con el contenido que se está trabajando.

4. Ante posibles discrepancias de alcance/ambición del desarrollo se prioriza que el resultado final sea práctico 
y útil de implementar para pacientes con VIH, profesionales y organizaciones, en cualquier momento de 
evolución de la enfermedad.

5. Ante la duda se debatirá qué contenidos deben ser comunes a todas las personas con VIH y cuáles específicos 
por razón de perfil NP. 

6. Asumimos y aceptamos que no hay un resultado perfecto o único. Con este trabajo se pretende incorporar 
la voz de las personas con VIH apoyando la implementación de innovaciones y cambios que tienen que ver 
con el uso de PROs en sus trayectorias asistenciales y, esa implementación, será diferente en cada entorno. 
Este trabajo aspira, por tanto, a facilitar y definir herramientas generales que sean útiles a diferentes equipos.

4.2 Proceso de trabajo 
A continuación, en la figura 6, se recoge el proceso de trabajo que se ha seguido en el proyecto, a lo largo del 
año 2023, para capturar el conocimiento experto del equipo multidisciplinar y que, principalmente, ha consistido 
en ciclos iterativos de trabajo basados en: el conocimiento y trabajo individual experto de los componentes del 
equipo previo a las reuniones; reuniones de contraste y discusión e integración del trabajo resultante en la 
versión consolidada del grupo.



17

Incorporando la voz de las personas con VIH en su proceso asistencial

4. Metodología

▼ Figura 6: metodología y proceso de trabajo.

Fuente: Si-Health, elaboración propia.

1 2 3Trabajo individual previo a las 
reuniones de equipo

Contextualización del trabajo 
individual a realizar

Formato virtual

Resolver las discrepancias

SI-Health integrará el resultado del 
trabajo anterior en el entregable 
resultante a la vez que inicia el 
siguiente ciclo de trabajo.

Alcanzar consensos

Trabajar las áreas con menor 
desarrollo previo

Trabajo individual y envío a SI-
Health

Consolidación del trabajo y 
envío del resultado al equipo

Reunión de
equipo

Elaboración del entregable 
resultante
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5. Nuevo contenido 
desarrollado en este 
proyecto

A continuación, en este capítulo, se describe el trabajo desarrollado junto con los nuevos productos generados.

5.1 Resultados a monitorizar en personas 
con VIH

Partiendo de las dimensiones de resultados de cada uno de los perfiles de pacientes con VIH del NP definidos 
en el documento Recomendaciones de Atención para un paciente con infección por VIH [3] y, recogidos en el 
anexo 1 de este documento, se agruparon aquellos resultados que son comunes para todos los perfiles y los 
propios o específicos de cada perfil de paciente (amarillo, verde, naranja, morado, lila y fucsia). Se recoge este 
ejercicio en la figura 7.

▼ Figura 7: dimensiones de resultados comunes y propias de cada perfil.

Fuente: Elaboración propia en base a [3].

A continuación, se realizó un ejercicio de búsqueda e identificación general de instrumentos y herramientas de 
medida validados que pudieran resultar útiles para medir dimensiones o variables que se recomendaba 
monitorizar. (Véase en anexo 2 la relación de los 70 instrumentos de medida validados analizados).

Paciente naranja

Relación con el paciente, 
autocuidado y empoderamiento.

Paciente morado

Atención al consumo de 
sustancias psicoactivas.

Paciente lila

Atención a prácticas sexuales de 
riesgo.

Paciente fucsia
Atención a su estado de salud con 

relación al embarazo, parto y 
puerperio.

Comunes/Transversales
Resultados clínicos y de 

cuidados asociados al VIH.
Desarrollo de actividad 

preventiva.
Seguimiento de estilo de 
vida y hábitos saludables.

Atención a su estado 
emocional y psicopatológico.

Atención a su estado 
cognitivo.

Paciente amarillo

Control de 
comorbilidades.

Buena gestión 
de polifarmacia.

Atención a su 
capacidad 
funcional 

(autonomía, 
movilidad…).

Atención a la 
fragilidad.

Atención a la 
dependencia y 

otras 
necesidades de 

apoyo.

Paciente verde

Seguimiento de su
situación

administrativa.

Seguimiento de
limitaciones

socioeconómicas y
acceso a la red de apoyo

social y comunitaria.

Paciente azul
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Los instrumentos y herramientas de medida identificados fueron escogidos por guardar alguna relación con las 
siguientes condiciones de las personas:

● Enfermedad.

● Esfera física, psicológica y social.

● Calidad de vida.

● Identificación, diagnóstico o evolución de una determinada condición clínica o síntoma.

● Experiencia de persona con VIH.

Posteriormente, se realizó un ejercicio para determinar, en cada una de las dimensiones de resultados a alcanzar, 
cuáles eran susceptibles de ser reportadas directamente por las personas con VIH. Es decir, qué resultados 
podrían gestionarse mejor si dispusiéramos de información recogida directamente desde los pacientes (PROs). 

5.2 Revisión de experiencias nacionales e 
internacionales

Para realizar este trabajo, se revisaron distintas experiencias de implementación de PROs en VIH descritas en 
la literatura, tanto a nivel nacional como internacional, con el objetivo de recabar constructos5 y dimensiones o 
dominios6 que estaban siendo reportadas por personas con VIH en cada una de ellas. (Véase en anexo 4 las fichas 
resúmenes de las experiencias analizadas).

Como resultado de la estructuración, análisis y consolidación de este trabajo de revisión se realizó una primera 
correlación entre los resultados claves a monitorizar definidos para los siete perfiles de pacientes del NP y las 
dimensiones de resultados susceptibles de ser reportadas por las personas con VIH (Véase figuras 8 y 9).

▼ Figura 8: resultados susceptibles de ser reportados por las personas con VIH: constructos medibles.

Fuente: elaborado por el equipo de trabajo multidisciplinar.

6  Se entiende por dimensiones o dominios, en este documento, a áreas de contenidos concretas sobre la que queremos preguntar al paciente.

1 Síntomas físicos

2 Aspectos relacionados con el TAR

3 Aspectos neuro-psiquiátricos

4 Estigma y discriminación

5 Apoyo social

6 Privación material

7 Esfera sexual

8 Estado funcional

9 Uso de substancias

10 Información y participación

5   Se entiende por constructo, en este documento, a áreas de resultados susceptibles de ser reportadas por el paciente. Áreas generales de 
contenido sobre las que es conveniente preguntar al paciente.
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▼ Figura 9: relación entre dimensiones de resultados y constructos.

Fuente: elaborado por el equipo de trabajo multidisciplinar.

Una vez identificados los resultados desde un punto de vista de los profesionales y desde un punto de vista de 
los pacientes, se hizo un ejercicio de relación con los 70 instrumentos de medición validados que se había 
analizado previamente y que se recogen en el anexo 2 de este documento.

El resultado de este trabajo se recoge en el anexo 3 de este documento.

Comunes/Transversales

Resultados clínicos y de cuidados 
asociados al VIH.

Paciente naranja

Relación con el paciente, 
autocuidado y empoderamiento.

Paciente azul

Paciente morado

Atención al consumo de 
sustancias psicoactivas.

Paciente lila

Atención a prácticas sexuales de 
riesgo.

Paciente fucsia
Atención a su estado de salud con 

relación al embarazo, parto y 
puerperio.

Comunes/Transversales

Desarrollo de actividad 
preventiva.

Seguimiento de estilo de 
vida y hábitos saludables.

Atención a su estado 
emocional y 

psicopatológico.

Atención a su estado 
cognitivo.

Paciente amarillo

Control de 
comorbilidades.

Buena gestión 
de polifarmacia.

Atención a su 
capacidad 
funcional 

(autonomía, 
movilidad…).

Atención a la 
fragilidad.

Atención a la 
dependencia y 

otras 
necesidades de 

apoyo.

Paciente verde

Seguimiento de 
su situación

administrativa.

Seguimiento de limitaciones
socioeconómicas y acceso a la red 

de apoyo social y comunitaria.

1 Síntomas físicos

1 Síntomas físicos

1 Síntomas físicos

2 Aspectos relacionados con el TAR 2 Aspectos relacionados con el TAR

10 Información y participación

3 Aspectos neuro-psiquiátricos

3 Aspectos neuro-psiquiátricos

4 Estigma y discriminación

4 Estigma y discriminación

4 Estigma y discriminación

5 Apoyo social

5 Apoyo social
5 Apoyo social

6 Privación material

6 Privación material

7 Esfera sexual

7 Esfera sexual

7 Esfera sexual

8 Estado funcional

8 Estado funcional

9 Uso de substancias

9 Uso de substancias

9 Uso de substancias
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5.3 Conocimiento experto del equipo de 
trabajo

Partiendo del resultado anterior, se elaboró un cuestionario estructurado de trabajo que se envió a todos los 
expertos y tras una revisión conjunta en reuniones de trabajo, el equipo consensuó el conjunto de constructos 
y dimensiones que se muestra a continuación, en la figura 10.

▼ Figura 10: constructos y dominios susceptibles de ser reportados por las personas con VIH y que ayudan a optimizar 
su trayectoria asistencial de seguimiento.

Fuente: elaborado por el equipo multidisciplinar.

1. Síntomas físicos
Dolor (cefalea, articular, muscular, neuropatías…).
Síntomas gastrointestinales, respiratorios, derma-
tológicos…
Fatiga/pérdida de energía.

2. Aspectos relacionados con el TAR
Adherencia.
Conveniencia*
Efectos secundarios autorreportados.
* (Modo de uso o de aplicación).

3. Aspectos neuro-psiquiátricos
Ansiedad.
Depresión.
Queja cognitiva.
Trastorno del sueño.

4. Estigma y discriminación
Estigma.
Discriminación.

5. Apoyo social
Red de apoyo (familiar, amistades, pertenencia a 
asociaciones…)

6. Privación material
Acceso y condiciones de vivienda.
Acceso y nivel nutricional.
Condiciones de trabajo.
Situación administrativa y de acceso a la sanidad.

7. Esfera sexual
Salud sexual, anticoncepción, formar familia…
Función y deseo sexual.

8. Estado funcional
Nivel de actividad física.
Actividades habituales (lavarse, vestirse, tareas 
domésticas, estudiar, trabajar, actividades de ocio, 
socializar, otras…).
Fragilidad.

9. Uso de sustancias
Medida de consumo de alcohol.
Medida de consumo de tabaco.
Medida de consumo de otras sustancias.

10. Información y participación
Información (suficiente y fácil de entender).
Activación del paciente.
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5.4 Escalas e instrumentos de medición
En base a la relación de instrumentos de medición revisados, el equipo multidisciplinar de expertos ha trabajado 
en determinar qué tipo de escala: multidimensional o unidimensional; genéricas o específicas, recomendaría 
para medir cada uno de los dominios de cada constructo, comentados anteriormente.

Para ello, se hizo una revisión de escalas multidimensionales validadas de VIH, con el fin de determinar si había 
alguna que midiera la totalidad de los dominios que el equipo multidisciplinar había determinado que sería útil 
medir.

Las escalas validadas fueron: HIV PROM, WHOQOL-HIV BREF, MOS-VIH, CST-VIH.

El análisis se refleja, a continuación, en la figura 11.
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▼ Figura 11: N.º de constructos recomendados aludidos por escalas multidimensionales.

HIV PROM
WHOQOL-
HIV BREF MOS-VIH CST-HIV

1. Síntomas físicos
Dolor (cefalea, articular, 
muscular, neuropatías…).

Síntomas gastrointestina-
les, respiratorios, derma-
tológicos…

Fatiga/pérdida de energía.

2. Aspectos relacio-
nados con el TAR
Adherencia.

Conveniencia*

Efectos secundarios auto-
rreportados.

* (Modo de uso o de aplicación).

3. Aspectos neuro-
psiquiátricos
Ansiedad.

Depresión.

Queja cognitiva.

Trastorno del sueño.

4. Estigma y discriminación
Estigma.

Discriminación

5. Apoyo social
Red de apoyo (familiar, 
amistades, pertenencia a 
asociaciones…)

HIV PROM
WHOQOL-
HIV BREF MOS-VIH CST-HIV

6. Privación material
Acceso y condiciones de 
vivienda.

Acceso y nivel nutricional.

Condiciones de trabajo.

Situación administrativa y 
de acceso a la sanidad.

7. Esfera sexual
Salud sexual, anticoncep-
ción, formar familia…

Función y deseo sexual.

8. Estado funcional
Nivel de actividad física.

Actividades habituales (la-
varse, vestirse, tareas do-
mésticas, estudiar, traba-
jar, actividades de ocio, 
socializar, otras…).

Fragilidad.

9. Uso de sustancias
Medida de consumo de 
alcohol.

Medida de consumo de 
tabaco.

Medida de consumo de 
otras sustancias.

10. Información y participación
Información (suficiente y 
fácil de entender).

Activación del paciente.

HIV PROM WHOQOL-HIV BREF MOS-VIH CST-HIV
Nº de constructos 9/10 (90%) 8/10 (80%) 3/10 (30%) 6/10 (60%)
Nº de dimensiones 16/27 (59%) 14/27 (54%) 6/27 (22%) 12/27 (44%)
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Fuente: elaborado por el equipo multidisciplinar.

Como reflejan las imágenes anteriores, ninguna de las escalas disponibles cubre la totalidad de los dominios 
propuestos.

El siguiente paso del trabajo ha sido realizar una correlación de escalas y/o instrumentos de medida específicos 
que el equipo considera, tras su trabajo de revisión y consenso, que son útiles7 para medir las dimensiones 
propuestas (Véase figura 12).

7  Nótese que cuando se sugieren escalas multidimensionales para una dimensión o dominio es porque la escala en cuestión tiene alguna pregunta 
que hace referencia (“toca tangencialmente”) esa dimensión.
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▼ Figura 12: escalas e instrumentos de medición propuestos en cada dominio.

Fuente: elaborado por el equipo multidisciplinar.

1. Síntomas físicos Escala
Dolor (cefalea, articular, muscular, neuropatías…). HIV SI; HIV-PROM; WHOQOL-HIV BREF; MOS-VIH; CST-HIV; VAS; EQ-5D
Síntomas gastrointestinales, respiratorios, dermatológicos… HIV SI; HIV PROM; CST-HIV
Fatiga/pérdida de energía. FSS

2. Aspectos relacionados con el TAR Escala
Adherencia. SMAQ; MMAS-8; CEAT-VIH
Conveniencia* ESTAR; HIVTSQ; TSQM
Efectos secundarios autorreportados. pregunta ad-hoc
* (Modo de uso o de aplicación).

3. Aspectos neuro-psiquiátricos Escala
Ansiedad. HADS;GAD
Depresión. PHQ-9; PHQ-4;HADS
Queja cognitiva. Neuro-QoL; EACS; MoCA; Pfeiffer
Trastorno del sueño. ISI;PSQI

4. Estigma y discriminación Escala
Estigma. HSS BERGER
Discriminación. MSPD*
* Se recomienda tomar sólo los items individuales (BID) y (SID) 

5. Apoyo social Escala
Red de apoyo (familiar, amistades, pertenencia a asociaciones…) HIV PROM; WHOQOL-HIV BREF; CST-HIV; Gijón; MAPSS;MAPSS-SF

6. Privación material Escala
Acceso y condiciones de vivienda. HIV PROM; WHOQOL-HIV BREF; CST-HIV; Pregunta ad-hoc
Acceso y nivel nutricional. pregunta ad-hoc; MST
Condiciones de trabajo. pregunta ad-hoc
Situación administrativa y de acceso a la sanidad. HIV-PROM; WHOQOL-HIV BREF; SEI-HS; pregunta ad-hoc

7. Esfera sexual Escala
Salud sexual, anticoncepción, formar familia… HIV PROM; Pregunta ad-hoc
Función y deseo sexual. PROMIS SexFS Bank v2.0

8. Estado funcional Escala
Nivel de actividad física. IPAQ; Pregunta ad-hoc
Actividades habituales (lavarse, vestirse, tareas domésticas, estudiar, 
trabajar, actividades de ocio, socializar, otras…). Barthel; EQ-5D

Fragilidad. FRAIL

9. Uso de sustancias Escala
Medida de consumo de alcohol. AUDIT; AUDIT-C; Pregunta ad-hoc
Medida de consumo de tabaco. ASSIST; Pregunta ad-hoc
Medida de consumo de otras sustancias. ASSIST; Pregunta ad-hoc

10. Información y participación Escala
Información (suficiente y fácil de entender). HIV-PROM; WHOQOL-HIV BREF; pregunta ad-hoc
Activación del paciente. Escala PAM; preguntas ad-hoc



26

Incorporando la voz de las personas con VIH en su proceso asistencial

5. Nuevo contenido desarrollado en este proyecto

5.5 Relación entre los nuevos productos y 
los perfiles de pacientes del NP

Por último, el equipo de trabajo también ha reflexionado y emite una recomendación sobre el conjunto de 
dimensiones o dominios que podrían reportar las personas con VIH y los diferentes perfiles de pacientes 
identificados en el NP.

En la figura 13, se recoge la opinión consolidada del grupo.

▼ Figura 13: correlación entre dominios y pacientes del NP.

Fuente: elaborado por el grupo multidisciplinar de trabajo del NP.

1. Síntomas físicos Todos Azul Amarillo Verde Naranja Morado Lila Fucsia
Dolor (cefalea, articular, muscular, neuropatías…).
Síntomas gastrointestinales, respiratorios, dermatológi-
cos…
Fatiga/pérdida de energía.

2. Aspectos relacionados con el TAR Todos Azul Amarillo Verde Naranja Morado Lila Fucsia
Adherencia.
Conveniencia*
Efectos secundarios autorreportados.
* (Modo de uso o de aplicación).

3. Aspectos neuro-psiquiátricos Todos Azul Amarillo Verde Naranja Morado Lila Fucsia
Ansiedad.
Depresión.
Queja cognitiva.
Trastorno del sueño.

4. Estigma y discriminación Todos Azul Amarillo Verde Naranja Morado Lila Fucsia
Estigma.
Discriminación.

5. Estigma y apoyo social Todos Azul Amarillo Verde Naranja Morado Lila Fucsia
Red de apoyo (familiar, amistades, pertenencia a asocia-
ciones…)

6. Privación material Todos Azul Amarillo Verde Naranja Morado Lila Fucsia
Acceso y condiciones de vivienda.
Acceso y nivel nutricional.
Condiciones de trabajo.
Situación administrativa y de acceso a la sanidad.

7. Esfera sexual Todos Azul Amarillo Verde Naranja Morado Lila Fucsia
Salud sexual, anticoncepción, formar familia…
Función y deseo sexual.

8. Estado funcional Todos Azul Amarillo Verde Naranja Morado Lila Fucsia
Nivel de actividad física.
Actividades habituales (lavarse, vestirse, tareas domésticas, 
estudiar, trabajar, actividades de ocio, socializar, otras…).
Fragilidad.

9. Uso de sustancias Todos Azul Amarillo Verde Naranja Morado Lila Fucsia
Medida de consumo de alcohol.
Medida de consumo de tabaco.
Medida de consumo de otras sustancias.

10. Información y participación Todos Azul Amarillo Verde Naranja Morado Lila Fucsia
Información (suficiente y fácil de entender).
Activación del paciente.
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Como era esperable, algunos constructos y dominios correlacionan mejor con unos perfiles que con otros, pero 
en términos generales, parece que todas las dimensiones son útiles en todos los perfiles. Se trata de información 
que puede ser reportada por las personas con VIH y y que permite identificar potenciales situaciones de alerta.

A continuación, en la figura 14, a modo de resumen, se muestra la foto agrupada de la información que se 
considera útil conocer de las personas con VIH, junto con una recomendación de instrumentos de medida y la 
relación más estrecha con cada uno de los perfiles definidos en el NP.
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▼ Figura 14: relación entre dominios, escalas de medición y pacientes del NP.

Fuente: elaborado por el equipo multidisciplinar.

1. Síntomas físicos Escala Pacientes NP
Dolor (cefalea, articular, muscular, neuropatías…). HIV SI; HIV-PROM; WHOQOL-HIV BREF; MOS-VIH; CST-HIV; VAS; EQ-5D
Síntomas gastrointestinales, respiratorios, derma-
tológicos… HIV SI; HIV PROM; CST-HIV

Fatiga/pérdida de energía. FSS

2. Aspectos relacionados con el TAR Escala Pacientes NP
Adherencia. SMAQ; MMAS-8; CEAT-VIH
Conveniencia* ESTAR; HIVTSQ; TSQM
Efectos secundarios autorreportados. pregunta ad-hoc
* (Modo de uso o de aplicación).

3. Aspectos neuro-psiquiátricos Escala Pacientes NP
Ansiedad. HADS;GAD
Depresión. PHQ-9; PHQ-4;HADS
Queja cognitiva. Neuro-QoL; EACS; MoCA; Pfeiffer
Trastorno del sueño. ISI;PSQI

4. Estigma y discriminación. Escala Pacientes NP
Estigma. HSS BERGER
Discriminación. MSPD*
* Se recomienda tomar sólo los items individuales (BID) y (SID) 

5. Apoyo social Escala Pacientes NP
Red de apoyo (familiar, amistades, pertenencia a 
asociaciones…) HIV PROM; WHOQOL-HIV BREF; CST-HIV; Gijón; MAPSS;MAPSS-SF

6. Privación material Escala Pacientes NP
Acceso y condiciones de vivienda. HIV PROM; WHOQOL-HIV BREF; CST-HIV; pregunta ad-hoc
Acceso y nivel nutricional. pregunta ad-hoc; MST
Condiciones de trabajo. pregunta ad-hoc
Situación administrativa y de acceso a la sanidad. HIV-PROM; WHOQOL-HIV BREF; SEI-HS; pregunta ad-hoc

7. Esfera sexual Escala Pacientes NP
Salud sexual, anticoncepción, formar familia… HIV PROM; pregunta ad-hoc
Función y deseo sexual. PROMIS SexFS Bank v2.0

8. Estado funcional Escala Pacientes NP
Nivel de actividad física. IPAQ; pregunta ad-hoc
Actividades habituales (lavarse, vestirse, tareas 
domésticas, estudiar, trabajar, actividades de ocio, 
socializar, otras…).

Barthel; EQ-5D

Fragilidad. FRAIL

9. Uso de sustancias Escala Pacientes NP
Medida de consumo de alcohol. AUDIT; AUDIT-C; pregunta ad-hoc
Medida de consumo de tabaco. ASSIST; pregunta ad-hoc
Medida de consumo de otras sustancias. ASSIST; pregunta ad-hoc

10. Información y participación Escala Pacientes NP
Información (suficiente y fácil de entender). HIV-PROM; WHOQOL-HIV BREF; pregunta ad-hoc
Activación del paciente. Escala PAM; preguntas ad-hoc
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5.6 Preguntas útiles
Una vez que el equipo de trabajo multidisciplinar ha consensuado la información que resultaría útil conocer de 
las personas con VIH, en la figura 15 se recogen la redacción de las preguntas útiles que este equipo considera 
formular para poder recoger, medir e integrarla en el proceso asistencial de cada uno de los perfiles de pacientes 
con VIH definidos en el NP.

Revisando los instrumentos y escalas existentes hoy, se proponen preguntas que tienen como fin permitir abrir 
una conversación en los equipos y con las personas con VIH para detectar información útil. Estas preguntas 
son herramientas que permiten abrir esa conversación que pueda llevar a aplicar realmente una escala que sí 
se integre en el proceso asistencial para recoger, medir e intervenir en la práctica asistencial del día a día.

Las competencias culturales y las habilidades comunicativas de los profesionales que atienden a las personas 
con VIH son determinantes para poder establecer una comunicación que sea efectiva, en términos de interacción 
clínica y satisfacción de los pacientes, ante temas sensibles. A modo de ejemplo, no es lo mismo indagar sobre 
la actividad física que sobre el consumo de sustancias psicoactivas o las prácticas sexuales.

Este trabajo pretende inspirar, orientar a profesionales y equipos locales a dar forma operativa, en sus contextos, 
a la participación de personas con VIH en los resultados que les importan, mientras se sigue trabajando en un 
PRO cerrado, validado y que pueda ser de uso generalizado.

▼ Figura 15: preguntas útiles.

1. Síntomas físicos Preguntas sugeridas
Dolor (cefalea, articular, muscular, neuropatías…). ¿En qué medida le ha afectado el dolor (de cabeza, articular, neuropatía…)?

Síntomas gastrointestinales, respiratorios, der-
matológicos…

¿En qué medida se ha visto afectado/a por problemas estomacales o intestinales 
(náuseas, diarrea, hinchazón)?

Fatiga/pérdida de energía. ¿Tiene suficiente energía para la vida cotidiana?

2. Aspectos relacionados con el TAR Preguntas sugeridas

Adherencia. ¿Olvidó tomar la medicación durante el fin de semana?
¿Cuántas veces no tomó alguna dosis en la última semana?

Conveniencia*

¿Se siente satisfecho/a con el tratamiento que recibe actualmente?
¿Se siente satisfecho/a con las exigencias a las que le obliga su tratamiento actual (en 
términos de tiempo, de esfuerzo, de dedicación, etc.)?
¿Recomendaría la combinación de medicamentos que está recibiendo a alguna otra 
persona con VIH?

Efectos secundarios autorreportados. ¿Nota algún efecto negativo por la toma de su medicación?

* (Modo de uso o de aplicación).

3. Aspectos neuro-psiquiátricos Preguntas sugeridas
Ansiedad. ¿Con qué frecuencia ha sentido ansiedad? 

Depresión. ¿Con qué frecuencia ha tenido sentimientos de tristeza o decaimiento? 

Queja cognitiva. ¿En qué medida se ha visto afectado/a por problemas de memoria o concentración?

Trastorno del sueño. ¿En qué medida le han afectado los problemas de sueño?

4. Estigma y discriminación Preguntas sugeridas

Estigma.
 ¿En el último mes, hasta qué punto le ha preocupado… …contarle a alguien que tiene 
VIH? …que la gente le juzgue si se enteran de que tiene VIH? …pensar que la gente le 
va a rechazar por tener VIH? El tener VIH me hace sentir sucio(a).

Discriminación. ¿Me he sentido personalmente rechazado por ser persona con VIH? ¿Siento que la 
gente desconfía de mí por ser persona con VIH?

5. Apoyo social Preguntas sugeridas
Red de apoyo (familiar, amistades, pertenencia 
a asociaciones…)

¿Vive solo o acompañado?; ¿Tiene apoyo familiar y/o vecinal?; ¿Mantiene relaciones 
sociales, recibe visitas o no sale de casa?
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5. Nuevo contenido desarrollado en este proyecto

Fuente: elaborado por el equipo multidisciplinar.

6. Privación material Preguntas sugeridas
Acceso y condiciones de vivienda. ¿Ha estado preocupado por la calidad del lugar donde vive o por la posibilidad de per-

derlo? 

Acceso y nivel nutricional. ¿Ha estado preocupado por no poder disponer del tipo de alimentación que necesita-
ba? 

Condiciones de trabajo. ¿Ha estado preocupado por las condiciones de su trabajo o por poder perderlo?

Situación administrativa y de acceso a la sanidad. ¿Está satisfecho/a con el acceso a los servicios sanitarios?

7. Esfera sexual Preguntas sugeridas
Salud sexual, anticoncepción, formar familia… ¿Le ha preocupado no poder tener hijos sanos o formar una familia por tener VIH?

Función y deseo sexual. ¿En qué medida ha disminuido su deseo sexual o su interés en tener sexo? ¿En qué 
medida ha afectado el VIH negativamente a su vida sexual? 

8. Estado funcional Preguntas sugeridas
Nivel de actividad física. ¿Cuánto tiempo dedica a la semana a hacer ejercicio físico? ¿Camina a diario? Si es así, 

¿cuánto tiempo/pasos/distancias? (cualquiera de las respuestas que sepa es válida). 

Actividades habituales (lavarse, vestirse, tareas 
domésticas, estudiar, trabajar, actividades de ocio, 
socializar, otras…).

¿Ha sido capaz de realizar sus actividades habituales (lavarse, vestirse, tareas do-
mésticas, trabajar, estudiar, actividades de ocio)?

Fragilidad. ¿Se ha sentido cansado? ¿Cuánto ha limitado su salud: caminar 100m, subir una 
cuesta o escaleras…?

9. Uso de sustancias Preguntas sugeridas
Medida de consumo de alcohol. Nivel de consumo de alcohol.

Medida de consumo de tabaco. ¿Con qué edad empezó a fumar?; ¿cuántos cigarrillos al día consume?

Medida de consumo de otras sustancias. ¿Consume algún tipo de sustancia psicoactiva?, si es así ¿cuál?, ¿con qué frecuencia?

10. Información y participación Preguntas sugeridas
Información (suficiente y fácil de entender). ¿Considera suficiente la información que está recibiendo sobre su enfermedad, trata-

miento, pronóstico…?

Activación del paciente. ¿Hasta qué punto confía en sus capacidades para implicarse de forma activa en el 
cuidado de su salud?
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Conclusiones y próximos pasos

Conclusiones y próximos pasos

Con este trabajo hemos querido avanzar en la incorporación de la voz de las personas con VIH en sus procesos 
asistenciales, poniendo el foco en los resultados en salud y calidad de vida.
El fin último es apoyar la toma de decisiones compartidas con las personas en su plan de acción individualizado. 
También apoyar el trabajo de los equipos asistenciales multidisciplinarios facilitando herramientas y nuevos 
materiales útiles que les ayuden a avanzar en la implementación local del Modelo Óptimo de Atención a Pacientes 
con VIH.
Organizaciones internacionales como la Organización Mundial de la Salud (OMS) o La Academia Nacional de 
Medicina de los Estados Unidos, el ION (Institute of Medicine), entre otras, han promovido los modelos centrados 
en la persona. Esto supone conocer cuáles son las expectativas en cuanto a resultados finales de salud y calidad 
de vida de cada una de las personas, así como sus necesidades y preferencias en los distintos cuidados que reciben.
Las entrevistas o conversaciones entre profesionales y personas con VIH son fundamentales de cara a la elaboración 
de la planificación de los cuidados y el diseño de un plan de acción individualizado en el que participe al propio 
paciente en su diseño para garantizar que los objetivos adoptados y consensuados en dicho plan son acordes a 
sus valores, preferencias y expectativas, entendidas de un modo holístico. De manera que a través de este plan 
se formalice y se forja la alianza terapéutica, que se pretende conseguir implicando y promoviendo la participación 
y la corresponsabilidad de las personas con VIH en el autocuidado de su salud y en la autogestión de la atención 
sanitaria y social que recibe. Revisando y ajustando estos planes regularmente en colaboración con el paciente. 
Una consulta colaborativa supone involucrar a las personas con VIH en las decisiones sobre su tratamiento y 
cuidado. Esto supone discutir las opciones de tratamiento, los posibles efectos secundarios, y los beneficios 
esperados.
Este enfoque holístico y personalizado promueve la calidad de vida, el bienestar general y la autodeterminación 
de las personas que viven con VIH. Se trata de entender a la persona con VIH como un miembro más del equipo 
de profesionales que lo atienden. Su participación estaría justificada por su conocimiento experiencial vivido y es 
el valor que aporta en el proceso de cocreación de su plan de cuidados. 
Se define así una verdadera relación de partenariado entre persona con VIH y equipo de profesionales.
La participación de las personas con VIH o pacientes en general requiere educación y apoyo en su alfabetización 
en salud, que le capacite para poder tomar decisiones compartidas informadas y proactivas. Del mismo modo, 
los profesionales sanitarios deben adquirir nuevas capacidades o desarrollar las que tienen para poder tener 
conversaciones complejas con las personas con VIH.
Activación y empoderamiento son conceptos que muchas veces se utilizan de forma similar pero que tienen un 
importante matiz. Una vez que la persona con VIH tiene suficiente alfabetización en salud, esto es, habilidades y 
conocimientos, es necesario motivarles para que quieran involucrarse en su autocuidado y participar en la toma 
de decisiones. Que quieran realmente cambiar su comportamiento.
La concreción por parte del equipo de expertos de los constructos y dominios susceptibles de ser reportados por 
las personas con VIH y construidos sobre las experiencias de implementación publicadas ofrece un punto de 
partida sobre la información que se considera útil conocer de una persona con VIH. 
La relación entre los constructos y escalas pretende facilitar a equipos locales su trabajo de implementación de 
PROs en la práctica asistencial de rutina.
Las preguntas útiles sugeridas por este equipo de trabajo han sido concebidas, partiendo de la premisa de conocer 
qué resultados finales son los que les preocupan e interesan a cada uno de los distintos perfiles de pacientes con 
VIH del NP y que tiene que ser reportados directamente por parte de éstos. 
Se presentan como un contenido y herramienta útil para tener conversaciones productivas tanto con pacientes 
como con otros colegas o profesionales del sector.
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Anexo 1

Anexo 1: resultados clave a 
monitorizar en los siete 
perfiles de pacientes con VIH 
del NP

Dimensiones de resultados del PACIENTE AMARILLO: paciente con infección por VIH, con 
comorbilidades y/o fragilidad y/o dependiente.

Fuente: Recomendaciones de Atención para un paciente con infección por VIH del NP [3].

1 Resultados clínicos y 
de cuidados asociados 
al VIH.

● Buen control virológico de la 
infección por el VIH: carga vi-
ral indetectable.

● Control de la tolerabilidad al 
TAR y gestión de la adhe-
rencia.

5 Atención a su 
fragilidad.

● Monitorización y gestión de 
situación de fragilidad.

2 Control de las 
comorbilidades.

● Control óptimo de comorbi-
lidades y por el menor nú-
mero de profesionales posi-
ble.

6 Atención a la dependencia y otras 
necesidades de apoyo.

● Atención a la red de apoyo formal e informal del 
paciente para demandar las ayudas que requie-
re.

● Potenciar el desarrollo de capacidades del pa-
ciente y el uso de recursos personales y de su 
medio social para mejorar su calidad de vida.

● Potenciar capacidades y facultades de la perso-
na para integrarse satisfactoriamente en la vida 
social.

● Coordinación con cuidador principal.

3 Buena gestión de 
polifarmacia.

● Utilizar el menor número de 
fármacos posible para lograr 
un control adecuado.

● Evitar y manejar las posibles 
interacciones.

7 Desarrollo de actividad preventiva.

● Monitorización de eventos adversos (caídas, 
visitas a urgencias, ingresos, muerte…).

● Detección precoz de síntomas y signos de 
alarma.

● Prevención de otros problemas de salud (va-
cunas, cribados de cáncer según indicación…) 
y otras comorbilidades.

4 Atención a su estado 
funcional (autonomia, 
movilidad…).

● Monitorización y gestión del 
estado funcional.

● Apoyos físicos, emocionales 
y sociales para adaptación a 
sus limitaciones funciona-
les.

8 Seguimiento de estilo 
de vida y hábitos 
saludables.

● Adecuada Calidad de Vida 
Relacionada con la salud 
(CVRS). Determinantes: mo-
vilidad, autocuidado, capaci-
dad para realizar actividades 
habituales, dolor/malestar, 
ansiedad/depresión.

● Monitorización de hábitos y 
estilo de vida del paciente 
(deporte adaptado, dieta 
equilibrada, no fumar…).

9 Atención a su estado 
emocional y/o 
psicopatológico.

● Monitorización y control de 
trastornos emocionales (an-
siedad, depresión,…).

● Detección de trastorno 
mental que requiera aten-
ción psiquiátrica.

11 Máxima adecuación a 
cambio de perfil.

● Atención a alertas relacio-
nadas con el cambio de per-
fil de paciente:
· Consumo de sustancias 

psicoactivas.
· Prácticas sexuales de 

riesgo no protegidas.
· Embarazo.
· Riesgo de exclusión.

10 Atención a su estado 
cognitivo.

● Monitorización y gestión del 
estado cognitivo.
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Dimensiones de resultados del PACIENTE VERDE: paciente con necesidades sociales, mal 
adaptado al sistema y con problemas de inserción social.

Fuente: Recomendaciones de Atención para un paciente con infección por VIH del NP [3].

1 Resultados clínicos y 
de cuidados asociados 
al VIH.

● Buen control virológico de la 
infección por el VIH: carga 
viral indetectable.

● Control de la tolerabilidad al 
TAR y gestión de la adhe-
rencia.

5 Seguimiento estilo de 
vida y hábitos 
saludables.

● Adecuada Calidad de Vida 
Relacionada con la Salud 
(CVRS). Determinantes: mo-
vilidad, autocuidado, capaci-
dad para realizar actividades 
habituales, dolor/malestar, 
ansiedad/depresión.

● El paciente tiene acceso a 
información de calidad so-
bre vida saludable que le 
permite realizar un mejor 
manejo de su situación de 
salud. 

2 Seguimiento de su 
situación 
administrativa.

● El paciente tiene acceso al 
sistema y a la atención, en 
condiciones de equidad
sanitaria independientemen-
te de su situación adminis-
trativa.

● El paciente conoce estrate-
gias de gestión de las com-
plicaciones propias de su si-
tuación de vulnerabilidad 
administrativa e identifica 
recursos facilitadores. 

● El paciente está empodera-
do en la gestión de recursos 
existentes (en relación a su 
situación administrativa y le-
gal).

6 Atención a su estado 
emocional y/o 
psicopatológico.

● Monitorización y control de 
su estado emocional y/o 
psicopatológico (trastornos 
adaptativos, depresión/an-
siedad y estrés postraumáti-
co…)..

3 Seguimiento de 
limitaciones 
socioeconómicas y 
acceso a la red de 
apoyo social y 
comunitaria.

● Los profesionales de la 
salud conocen los recursos 
y circuitos existentes para el 
apoyo social: existe coordi-
nación entre ellos.

● Identificación temprana de 
las situaciones sociales que 
puedan comprometer sus 
resultados de salud.

● El paciente recibe apoyo 
para inserción social (traba-
jo, ingresos, vivienda y otras 
necesidades básicas).

7 Atención a su estado 
cognitivo.

● Monitorización y gestión del 
estado cognitivo. (posible 
falta de estimulación por de-
terioro de red de apoyo).

4 Desarrollo de 
actividad preventiva y 
atención a procesos 
clínicos subyacentes.

● Cumplimiento de preven-
ción relacionada con otros 
problemas de salud (vacu-
nas, cribados de cánceres, 
según indicación).

● Atención a otros procesos 
intercurrentes o patología 
clínica subyacente.

● Seguimiento de adherencia 
a otras prestaciones y servi-
cios sanitarios (revisiones, 
pruebas, farmacia, etc.).

● Prevención, identificación y 
atención a los riesgos que 
puedan derivarse de su si-
tuación de vulnerabilidad.

8 Máxima adecuación 
de intervenciones a 
cambios de perfil.

● Atención a alertas relacio-
nadas con el cambio de per-
fil de paciente:
· Consumo de sustancias 

psicoactivas.
· Prácticas sexuales de 

riesgo no protegidas.
· Embarazo.
· Aparición de comorbilidad 

y/o fragilidad y/o depen-
dencia.

· …
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Dimensiones de resultados del PACIENTE NARANJA: paciente en su primer año de tratamiento 
para el VIH tras el diagnóstico.

* Inicio del tratamiento indicado.
Fuente: Recomendaciones de Atención para un paciente con infección por VIH del NP [3].

1 Resultados clínicos y de 
cuidados asociados al VIH.

● Buen control virológico de la infección 
por el VIH: carga viral indetectable.

● Recuperación de la cifra de linfocitos 
CD4.

● Buen control de la tolerabilidad y efec-
tos secundarios del TAR.

● Adherencia primaria* y secundaria de 
tratamiento y visitas.

5 Atención a su estado emocional 
y/o psicopatológico. 

● Monitorización y buen control de la 
salud psicológica del paciente (impacto 
psicológico del diagnóstico, ansiedad, de-
presión,…).

● Monitorización del estigma internaliza-
do y su interferencia en la gestión de su 
salud.

● Monitorización de la integración social 
del paciente.

2 Relación con el paciente, 
autocuidado y empoderamiento. 

● Buena relación terapéutica con el pa-
ciente (relación de confianza).

● El paciente tiene conocimientos sobre 
aspectos básicos de la infección y su ré-
gimen terapéutico.

● El paciente tiene conocimiento sobre los 
efectos adversos y los síntomas de aler-
ta.

● El paciente conoce los recursos de salud 
y comunitarios disponibles.

● El paciente dispone de habilidades clave 
y estrategias adaptativas para la auto-
gestión de su nueva situación de salud.

6 Máxima adecuación de 
intervenciones a cambios de 
perfil.

● Atención a alertas relacionadas con el 
cambio de perfil de paciente:
· Consumos de sustancias psicoactivas.
· Prácticas sexuales de riesgo no prote-

gidas.
· Embarazo.
· Aparición de comorbilidad y/o fragili-

dad y/o dependencia.
· Riesgo de exclusión.
· …

3 Desarrollo de actividad 
preventiva y atención a 
procesos clínicos subyacentes.

● Cumplimiento de prevención según indi-
cación: quimioprofilaxis, vacunas, criba-
dos de ITS, de cánceres..).

● Buena educación para la salud afectivo-
sexual en prevención combinada y re-
ducción de daños.

● Buena atención y control a procesos clí-
nicos subyacentes.

4 Seguimiento de estilo de vida y 
hábitos saludables. 

● Adecuada Calidad de Vida Relacionada 
con la Salud (CVRS). Determinantes: mo-
vilidad, autocuidado, capacidad para rea-
lizar actividades habituales, dolor/males-
tar, ansiedad/depresión.

● Monitorización de hábitos y estilo de 
vida del paciente: dieta, ejercicio físico, 
sueño, prácticas sexuales de riesgos no 
protegidas, consumo de sustancias psi-
coactivas.).
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Dimensiones de resultados del PACIENTE MORADO: paciente con infección por VIH 
consumidor de sustancias psicoactivas con dependencia física y/o psíquica.

Fuente: Recomendaciones de Atención para un paciente con infección por VIH del NP [3].

1 Resultados clínicos y de 
cuidados asociados al VIH. 

● Buen control virológico de la infección 
por el VIH: carga viral indetectable.

● Control de la tolerabilidad del TAR.
● Control de interacciones (drogas, medi-

cación alternativa…) y gestión de compli-
caciones.

● Adherencia al tratamiento y a las visitas
(vinculación asistencial).

4 Seguimiento de estilo de vida y 
hábitos saludables.

● Conseguir una adecuada situación fun-
cional y adecuada calidad de vida rela-
cionada con la salud (CVRS). Determinan-
tes: Movilidad, autocuidado, capacidad 
para realizar actividades habituales, do-
lor/malestar, ansiedad/depresión.

● Monitorización de hábitos y estilo de 
vida del paciente (de mínimos): dieta, 
ejercicio físico, sueño, prácticas sexuales 
de riesgo, sustancias psicoactivas…

● Paciente capaz de autogestionar su 
salud, sin dependencia.

● Control de factores de riesgo del con-
texto social de paciente: relaciones fami-
liares y sociales; formación y/o trabajo; 
organización de tiempo libre y disfrute de 
ocio saludable.

2 Atención al consumo de 
sustancias psicoactivas.

● Conseguir y mantener la mejor situación 
posible de salud para cada paciente, se-
gún su consumo: 
· Logro y mantenimiento de la absti-

nencia en el consumo de sustancias 
psicoactivas.

· Máxima reducción del consumo. 
· Consumo de menor riesgo. 

● Conseguir una reducción de daños.
● Monitorización en la HCE de informa-

ción relacionada con el consumo del pa-
ciente.

● El paciente tiene acceso a información 
de calidad sobre los efectos del consumo 
de sustancias psicoactivas en su esfera 
física, sexual y mental y conoce estrate-
gias de gestión de complicaciones y de 
reducción de daños, en función del grado 
de consumo (sobredosis, abscesos se-
cundarios a la venopunción,…).

● El paciente identifica y utiliza recursos
sanitarios, sociales y comunitarios que le 
permitan una mejor gestión de su con-
sumo y tiene acceso a programas de 
deshabituación.

5 Atención a su estado emocional 
y psicopatológico.

● Monitorización y control de la salud psi-
cológica y psicopatológica.

3 Desarrollo de actividad 
preventiva y atención a 
procesos clínicos subyacentes.

● Cumplimiento de prevención según indi-
cación (vacunas, quimioprofilaxis, criba-
dos de ITS, hepatitis, cánceres..).

● Vigilancia de patología orgánica asocia-
da al abuso de sustancias psicoactivas.

● Atención a otros procesos intercurrentes 
o patología clínica subyacente.

7 Máxima adecuacion de 
intervenciónes a cambios de 
perfil.

● Atención a alertas relacionadas con el 
cambio de perfil de paciente:
· Prácticas sexuales de riesgo no prote-

gidas.
· Embarazo.
· Aparición de comorbilidad y/o fragili-

dad y/o dependencia.
· Riesgo de exclusión.
· …

6 Atención a su estado cognitivo.
● Monitorización y control de su estado 

cognitivo.
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Dimensiones de resultados del PACIENTE LILA: paciente con infección por VIH y prácticas 
sexuales de riesgo.

Fuente: Recomendaciones de Atención para un paciente con infección por VIH del NP [3].

1 Resultados clínicos y de 
cuidados asociados al VIH. 

● Buen control virológico de la infección 
por el VIH: carga viral indetectable.

● Control de la tolerabilidad al TAR y ges-
tión de la adherencia.

● Control de las interacciones entre TAR y 
sustancias psicoactivas consumidas du-
rante las prácticas sexuales (chemsex).

4 Seguimiento de estilo de vida y 
hábitos saludables.

● Conseguir una adecuada situación fun-
cional y adecuada CVRS. Determinantes: 
movilidad, autocuidado, capacidad para 
realizar actividades habituales, dolor/ma-
lestar, ansiedad/depresión.

● Monitorización de hábitos y estilo de 
vida del paciente: dieta, ejercicio físico, 
sueño, prácticas sexuales, consumo de 
sustancias psicoactivas, …

● Promoción de modelos de ocio y sociali-
zación diversos y saludables.

2 Atención a prácticas sexuales de 
riesgo.

● Despistaje, control y tratamiento de po-
sibles ITS.

● Control de contactos sexuales en riesgo.
● Monitorización en la HCE de prácticas 

sexuales que comporten un posible 
riesgo para la adquisición/transmisión de 
ITS (incluido el uso de sustancias psico-
activas durante las prácticas sexuales, 
prácticas KINK (RACK: Risk Aware Consen-
sual Kink), fisting, y el uso o no de medidas 
profilácticas como el preservativo).

● El paciente tiene acceso a información 
de calidad sobre prácticas sexuales y 
riesgos de adquisición/transmisión de 
ITS y diferentes aproximaciones a la re-
ducción de daños en materia sexual.

● El paciente conoce estrategias de pre-
vención y reducción de daños para una 
gestión adecuada de su salud sexual.

● El paciente identifica y utiliza recursos
sanitarios, sociales y comunitarios que le 
permitan una mejor gestión de sus prác-
ticas sexuales. 

5 Atención a su estado emocional 
y psicopatológico.

● Monitorización y control de la salud psi-
cológica y psicopatológica.

● Monitorización y control del impacto de 
aspectos sociales, como el estigma.

3 Desarrollo de actividad 
preventiva y atención a 
procesos clínicos subyacentes.

● Cumplimiento de prevención según indi-
cación: (vacunas, profilaxis, infección por 
VHC, despistaje de displasia anal, …).

● Buen control y atención a procesos clíni-
cos subyacentes.

7 Máxima adecuacion de 
intervenciónes a cambios de 
perfil.

● Atención a alertas relacionadas con el 
cambio de perfil de paciente:
· Consumo no controlado de sustancias 

psicoactivas.
· Aparición de comorbilidad y/o fragili-

dad y/o dependencia.
· Riesgo de exclusión.
· Embarazo.
· …

6 Atención a su estado cognitivo.
● Monitorización y control de su estado 

cognitivo.
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Dimensiones de resultados del PACIENTE FUCSIA: paciente con infección por VIH y 
embarazada.

Fuente: Recomendaciones de Atención para un paciente con infección por VIH del NP [3].

1 Resultados clínicos y de 
cuidados asociados al VIH. 

● Buen control virológico de la infección 
por el VIH: carga viral indetectable que 
evite transmisión vertical.

● Control de la tolerabilidad al TAR, ade-
cuación a la pauta recomendada en cada 
momento de la gestación y gestión de la 
adherencia.

● Control de interacciones.
● Control de medicamentos potencial-

mente teratogénicos. 

4 Seguimiento de estilo de vida y 
hábitos saludables.

● Conseguir una adecuada situación fun-
cional y calidad de vida relacionada con 
la salud (CVRS) en su proceso de emba-
razo, parto y puerperio.

● Monitorización de hábitos y estilo de 
vida de la paciente: dieta, ejercicio físico, 
sueño, prácticas sexuales de riesgo no 
protegidas, consumo de sustancias psi-
coactivas…

● Se realiza detección precoz de situacio-
nes de riesgo social para una interven-
ción preventiva.

2 Atención a su estado de salud 
con relación al embarazo, parto 
y puerperio.

● Buen control del embarazo, parto y 
puerperio.

● La paciente tiene acceso a información 
de calidad en aspectos específicos deri-
vados de su estado gestacional (Ej. Evitar 
lactancia, peso, nutrición…).

● La paciente desarrolla conductas de au-
tocuidado durante su embarazo, parto y 
puerperio. 

● La paciente identifica y utiliza recursos 
personales, sanitarios, sociales y comu-
nitarios que le permiten una mejor ges-
tión de su embrazo, parto y puerperio, si 
fuera necesario.

● Se han evaluado y trabajado las fortale-
zas y desafíos, de la mujer y la familia,
durante el embarazo.

● Se ha ayudado en la crianza saludable y 
fomentado las relaciones entre padres e 
hijos.

● La paciente se ha sentido acompañada
por el equipo de salud previo embarazo, 
durante el embarazo y en posparto en 
relación a su condición de vivir con VIH y 
a la salud de ella y de su hijo.

● Recién nacido a término sano y no in-
fectado por VIH.

5 Atención a su estado emocional 
y/o psicopatológico.

● Monitorización y control de su estado 
emocional y/o psicopatológico. 

3 Desarrollo de actividad 
preventiva y atención a 
procesos clínicos subyacentes.

● Cumplimiento de prevención según indi-
cación: (vacunas, cribado de ITS, hepati-
tis, otros problemas de salud…).

● Buen control y atención a procesos clíni-
cos subyacentes.

6 Máxima adecuación de 
intervenciones a cambios de 
perfil.

● Atención a alertas relacionadas con el 
cambio de perfil de paciente:
· Aparición de comorbilidad y/o fragili-

dad y/o dependencia.
· Consumo no controlado de sustancias 

psicoactivas.
· Prácticas sexuales de riesgo.
· Riesgo de exclusión.
· …
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Dimensiones de resultados del PACIENTE AZUL: paciente con infección por VIH controlada, 
autónomo, sin comorbilidades y sin conductas de riesgo, psicológicamente bien y con buen 
soporte familiar.

Fuente: Recomendaciones de Atención para un paciente con infección por VIH del NP [3].

1 Resultados clínicos y de 
cuidados asociados al VIH. 

● Buen control virológico de la infección 
por el VIH: carga viral indetectable.

● Control de la tolerabilidad al TAR y ges-
tión de la adherencia al tratamiento y 
las visitas.

● Control de interacciones y efectos se-
cundarios.

4 Atención a su estado emocional.
● Monitorización y control de aspectos sociales, como el estigma, 

en el cuidado de su salud física y psicológica.

2 Desarrollo de actividad 
preventiva y atención a 
procesos clínicos subyacentes.

● Cumplimiento de prevención según indi-
cación: (vacunas, profilaxis, cribados de 
ITS, infección por VHC, despistaje de dis-
plasia anal, cribado de otras comorbilida-
des…).

● Buen control y atención a procesos clíni-
cos subyacentes.

● El paciente tiene acceso a información 
de calidad sobre la infección por VIH.

● El paciente recibe educación para la 
salud afectivo-sexual en prevención 
combinada y reducción de daños.

● El paciente identifica recursos sanita-
rios, sociales y comunitarios que le pu-
dieran permitir una mejor gestión bio-
psicosocial de la situación de salud de 
vivir con VIH.

5 Máxima adecuación de intervenciones a cambios de 
perfil.

● Atención a alertas relacionadas con el cambio de perfil de pa-
ciente:
· Aparición de comorbilidad y/o fragilidad y/o dependencia.
· Riesgo de exclusión.
· Consumo no controlado de sustancias psicoactivas.
· Prácticas sexuales de riesgo.
· Embarazo.
· …

3 Seguimiento de estilo de vida y 
hábitos saludables. 

● Adecuada calidad de vida relacionada 
con la salud (CVRS) teniendo en cuenta 
factores sociales laborales, afectivos, 
sexuales… 

● Monitorización de hábitos y estilo de 
vida del paciente: dieta, ejercicio físico, 
sueño, prácticas sexuales de riesgo no 
protegidas, consumo de sustancias psi-
coactivas…

● El paciente consolida un proceso de 
adaptación saludable a su situación de 
vivir con VIH y tiene una adecuada rela-
ción terapéutica con su equipo de salud.
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Anexo 2: relación de 
instrumentos de medida 
analizados

1. Escala Positive Outcomes [1] [2].
2. Escala WHOQOL-HIV BREF [3] [4].
3. Escala CST-HIV [5].
4. Escala MOS-HIV [6] [7] [8].
5. Instrumento HAT-QoL [9].
6. Escala PozQol [10] [11].
7. Índice de síntomas VIH (HIV-SI) auto informado [12].
8. Escala HIVTSQs/ HIVTSQc [13] [14] [15].
9. Escala de satisfacción con el tratamiento antirretroviral (ESTAR]) [16].
10. Cuestionario CEAT-VIH [17] [18].
11. Instrumento de Adherencia auto informada (AACTG) [19] [20].
12. Cuestionario SMAQ (Simplified Medication Adherence Questionnaire) [21] [22].
13. Escala de estigma del VIH (HSS) [23] [24] [25].
14. Marco HIV Stigma Mechanism Mensure [26] [27].
15. Escala de Apoyo Social para personas viviendo con VIH/SIDA [28].
16. Instrumento MAPSS y MAPSS-SF [29].
17. Escala de valoración sociofamiliar de Gijón [30] [31].
18. Escala de tres dimensiones de identidad social de Cameron [32].
19. Escala de exclusión social (SEI-HS)[33].
20. Índice de fragilidad social [34] [35].
21. Test TECVASP [36].
22. Maudsley Addiction Profile (MAP) [37] [38].
23. PROMIS Short Form v1.0 Alcohol Use 7ª [39] [40].
24. Cuestionario AUDIT (Alcohol Use Disorders Identifiation Test) [41] [42].
25. Cuestionario ASSIST (Alcohol, Smoking and Substance Involvement Screening Test) [43] [44].
26. Medida de riesgo sexual informada (SRBI) [45].
27. Encuesta de riesgo sexual [46] [47].
28. PROMIS SexFS Bank v2.0 [48] [49].
29. Female Sexual Function Index (FSFI) [50] [51].
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30. Índice Internacional para la Función Erectil (IIFE) [52] [53] [54].
31. Sexual Desire Inventory-2 (SDI-2) [55] [56] [57].
32. Cuestionario MGH-SFQ [58] [59] [60].
33. Cuestionario CSFQ [61] [62] [63].
34. Cuestionario FSM [64] [65].
35. Escala EQ-5D [66] [67].
36. Cuestionario SF-36 [68] [69] [70].
37. Cuestionario Internacional de Actividad Física (IPAQ) [71] [72] [73].
38. Índice de comorbilidad de Charlson (ICC) [74] [75] [76].
39. Cuestionario CESTA [77].
40. Test de Morisky y Green [78] [79] [80].
41. Cuestionario TSQM [81] [82].
42. Índice de Barthel (IB) [83] [84].
43. Escala FRAIL [85] [86] [87].
44. Índice IF-CSS [88].
45. Escala de severidad de la fatiga (FSS) [89] [90].
46. FACIT-Fatigue [91] [92].
47. Escala visual analógica (EVA) [93] [94] .
48. Cuestionario WPAI: pain [95] [96] [97].
49. Cuestionario de Desempeño del Trabajo (WRFQ) [98] [99].
50. Escala PHQ-9 [100] [101] .
51. Escala de depresión geriátrica de Yesavage [102] [103].
52. Escala hospitalaria de ansiedad y depresión (HADS) [104] [105] [106].
53. Escala GAD-7 [107] [108] [109].
54. Cuestionario GHQ-12 [110] [111] [112].
55. Herramienta desarrollada por EACS [113] [114].
56. Columbia-Suicide Severity Rating Scale (C-SSRS) [115] [116] [117].
57. Escala Mini Mental Lobo [118] [119] [120].
58. Cuestionario de Pfeiffer [121] [122] [123].
59. Escala de Evaluación Cognitiva de Montreal (MoCA) [124] [125].
60. Neuro-QoL Item Bank v2.0 Cognitive Function [126].
61. Escala QoL-AD [127] [128] [129].
62. Cuestionario PSQI [130] [131].
63. Escala Insomnia Severity Index (ISI) [132] [133] [134].
64. Herramienta Canadiense de cribado nutricional (CNST) [135] [136].
65. Instrumento psy-IPV [137].
66. Encuesta Patient Activation Measure (PAM) [138].
67. Medida de la experiencia del paciente P3C [139].
68. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit [140] [141] [142].
69. Alfabetización en salud: HLS-EU-Q16 [143]
70. Multidimensional Scale of Perceived Discrimination (MSPD) (144)
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Anexo 3: relación entre las 
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Anexo 3
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Anexo 3
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Anexo 3
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Incorporando la voz de las personas con VIH en su proceso asistencial

Anexo 3

* Se recomienda tomar sólo los items individuales (BID) (SID)

Paciente amarillo
Dimensiones de 
resultados propias de 
cada perfil

Control de comorbilidades Buena gestión de 
polifarmacia

Atención a su capacidad funcional (autonomía, 
movilidad…) Atención a la fragilidad

Atención a la dependencia 
y otras necesidades de 

apoyo

Resultados 
susceptibles de ser 
reportados por las 
personas con VIH: 
constructos medibles

Síntomas físicos Aspectos relacionados con 
el TAR Estado funcional Apoyo social

Dimensiones y 
dominios susceptibles 
de ser reportados por 
las personas con VIH y 
que ayudan a optimizar 
su trayectoria 
asistencial de 
seguimiento.

Síntomas físicos Síntomas físicos Nivel de actividad física

Actividades habituales 
(lavarse, vestirse, tareas 

domésticas, estudiar, 
trabajar, actividades de 
ocio, socializar, otras…)

Fragilidad Red de apoyo

Escalas e instrumentos 
de medición propuestos 
para medir cada 
dominio

HIV Symptom Index (HIV-
SI), MOS-HIV (dimensión 

dolor), Escala Visula 
Analógica de dolor (EVA), 

CST-HIV (dimensión 
síntomas físicos), 

WHOQOL-HIV (dimensión 
salud física); Fatiga 

Severity Scale (FSS). 

HIV Symptom Index (HIV-
SI), MOS-HIV (dimensión 

dolor), Escala Visula 
Analógica de dolor (EVA), 

CST-HIV (dimensión 
síntomas físicos), 

WHOQOL-HIV (dimensión 
salud física); Fatiga 

Severity Scale (FSS). 

IPAQ, 
Barthel

EQ-D5-5L (dimensión 
actividades cotidiantes)

FRAIL

WHOQOL-HIV (dimensión 
de relaciones sociales), 

CST-HIV (dimensión apoyo 
social),HIV-PROM, MAPS;

MAPSS-SF Gijón

Paciente verde
Dimensiones de 
resultados propias 
de cada perfil

Seguimiento de su situación administrativa//Seguimiento de limitaciones socioeconómicas y acceso a la red de apoyo social y comunitaria.

Resultados 
susceptibles de ser 
reportados por las 
personas con VIH: 
constructos 
medibles

Privación material Estigma y discriminación Apoyo social

Dimensiones y 
dominios 
susceptibles de ser 
reportados por las 
personas con VIH y 
que ayudan a 
optimizar su 
trayectoria 
asistencial de 
seguimiento.

Acceso y 
condiciones de 

vivienda

Acceso y nivel 
nutricional

Condiciones de 
trabajo

Situación 
administrativa y de 
acceso a la sanidad

Estigma Discriminación

Red de apoyo 
(familiar, amistades, 

pertenencia a 
asociaciones…)

Escalas e 
instrumentos de 
medición 
propuestos para 
medir cada dominio

CSI-HIV (dimensión de privación material), HIV PROM (dimensión 
bienestar socioeconómico), Escala de Exclusión Social (SEI-HS). Pregunta ad hoc HSS Berger MSPD*

WHOQOL-HIV 
(dimensión de 

relaciones sociales), 
CST-HIV (dimensión 
apoyo social),HIV-

PROM, MAPS;
MAPSS-SF Gijón
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Paciente naranja
Dimensiones de resultados propias de cada perfil Relación con el paciente, autocuidado y empoderamiento

Resultados susceptibles de ser reportados por las 
personas con VIH: constructos medibles Informacion y participación

Dimensiones y dominios susceptibles de ser 
reportados por las personas con VIH y que ayudan a 
optimizar su trayectoria asistencial de seguimiento.

Información (suficiente y fácil de entender) Activación del paciente

Escalas e instrumentos de medición propuestos 
para medir cada dominio Pregunta ad-hoc Patient activation Measure (PAM); pregunta ad-hoc

Paciente fucsia
Dimensiones de resultados propias de cada perfil Atención a su estado de salud con relación al embarazo, parto y puerperio

Resultados susceptibles de ser reportados por las 
personas con VIH: constructos medibles Esfera sexual

Dimensiones y dominios susceptibles de ser 
reportados por las personas con VIH y que ayudan a 
optimizar su trayectoria asistencial de seguimiento.

Salud sexual, anticoncepción, formar familia… Función y deseo sexual

Escalas e instrumentos de medición propuestos 
para medir cada dominio

HIV-PROM (dimensión bienestar sexual e 
interpersonal) PROMIS SexFS Bank v2.0

Paciente morado
Dimensiones de resultados comunes y 
propias de cada perfil Atención al consumo de sustancias psicoactivas

Resultados susceptibles de ser 
reportados por las personas con VIH: 
constructos medibles

Uso de sustancias

Constructos y dominios susceptibles 
de ser reportados por las personas 
con VIH y que ayudan a optimizar su 
trayectoria asistencial de seguimiento.

Nivel de consumo de alcohol Nivel de consumo de tabaco Nivel de consumo de otras sustancias

Escalas e instrumentos de medición 
propuestos para medir cada dominio AUDIT Y AUDIT-C; pregunta ad-hoc ASSIST (Tabaco, alcohol y sustancias)-, pregunta ad-hoc

Paciente lila
Dimensiones de resultados 
propias de cada perfil Atención a prácticas sexuales de riesgo

Resultados susceptibles de 
ser reportados por las 
personas con VIH: constructos 
medibles

Uso de sustancias Prácticas sexuales de riesgo

Dimensiones y dominios 
susceptibles de ser 
reportados por las personas 
con VIH y que ayudan a 
optimizar su trayectoria 
asistencial de seguimiento.

Nivel de consumo de alcohol Nivel de consumo de tabaco Nivel de consumo de otras 
sustancias Prácticas sexuales de riesgo. 

Escalas e instrumentos de 
medición propuestos para 
medir cada dominio

AUDIT Y AUDIT-C; 
Pregunta ad-hoc ASSIST (Tabaco, alcohol y sustancias)-, pregunta ad-hoc Pregunta ad-hoc
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Anexo 4: experiencias PROs 
en VIH

A continuación, se recogen distintos tipos de experiencias que implican el uso de PROMs. Han sido revisadas y 
analizadas para situar al equipo de expertos en el trabajo de identificación de los constructos y dimensiones o 
dominios sobre los que sería buenos tener información reportada por las personas que viven con VIH.

4.1 Positive outcomes

King’s College de London y Asociación 
Británica de VIH (BHIVA)

Constructos medibles Cuestionario*

● Bienestar físico (dolor, síntomas (estomacales…).

● Bienestar emocional (memoria, sueño concen-
tración).

● Consumo de drogas y alcohol.

● Bienestar psicológico (ansiedad, depresión).

● Bienestar sexual (salud sexual, anticoncepción, 
formar familia e interpersonal (contar estado 
serológico, bien contigo mismo, en paz…).

● Información (suficiente y fácil de entender).

● Bienestar socioeconómico (finanzas, viviendas, 
migración, aislamiento/seguridad/apoyo, intimi-
dad…).

● Actividades habituales (lavarse, vestirse, tareas 
domésticas, estudiar, trabajar, actividades de ocio, 
socializar, otras…

22 preguntas (más una abierta) centrado en el 
bienestar de PVIH:

Harding R, Jones CI, Bremner S, Bristowe K, West B, Siegert RJ, O'Brien KK, Whetham J; EMERGE Consortium, Horizon 2020. Positive Outcomes: 
Validity, reliability and responsiveness of a novel person-centred outcome measure for people with HIV. HIV Med. 2022 Jul;23(6):673-683. doi: 
10.1111/hiv.13224.
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4.2 Progress
Estudio PROgress
Midway Specialty Care Center (MSCC), Fort Pierce, 
Florida, (EEUU):

Centro de atención especializada 
para pacientes de atención de 
enfermedades infecciosas, sin 
ánimo de lucro, con atención 
primaria y acceso a servicios de 
salud mental, atención gineco-
lógica y apoyo nutricional.

St Michael´s Hospital (SMH)

Toronto (Canadá): hospital do-
cente y de investigación.

Constructos medibles Información resumen recibida por el profesional

● Síntomas físicos (pérdida de peso sin motivo, 
erupciones, sueño…

● Salud mental (depresión, ansiedad, ideación de 
suicidio).

● Bienestar social (apoyo social, estigma de VIH…).

● Necesidades básicas( nutrición, vivienda, VPI*…).

● Calidad de vida.

● Satisfacción con la medicación, adherencia…

● Comportamientos de salud (abuso de sustancias 
psicoactivas**, comportamiento sexual***).

*VPI: violencia de la pareja íntima.
** Alcohol, nicotina.
** Nº. Parejas sexuales, orientación sexual, sexo no protegido (anal, oral vaginal, exposición a ITS..,)
(1) Short, D., Fredericksen, R.J., Crane, H.M. et al. Utility and Impact of the Implementation of Same-Day, Self-administered Electronic Patient-Reported 
Outcomes Assessments in Routine HIV Care in two North American Clinics. AIDS Behav 26, 2409–2424 (2022). https://doi.org/10.1007/
s10461-022-03585-w
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4.3 E-res VIH
E-res VIH
Programa de medición de resultados asistenciales 
implementado por la Unidad de Innovación Clínica 
Organizativa (UICO) en 4 hospitales públicos gestionados 
por Quironsalud en Madrid: Hospital Universitario 
Fundación Jiménez Díaz, Hospital Universitario Infanta 
Elena, Hospital Universitario Rey Juan Carlos y Hospital 
General Villalba.

Constructos medibles

● Calidad de vida.

● Tolerancia al tratamiento.

● Estigma.

● Experiencia de la vía sanitaria (previamente 
definida (nuevo diagnóstico y seguimiento crónico).

• Con base cuestionarios validados (EQ-5D-5L, WHOQOL-HIV-BREF, HIVTSQs y HIV specific Stigma Validate
https://www.quironsalud.es/es/comunicacion/notas-prensa/res-salud-vih-supera-4-000-pacientes-personaliza-atencion-o

https://www.quironsalud.es/es/comunicacion/notas-prensa/res-salud-vih-supera-4-000-pacientes-personaliza-atencion-o
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4.4 Naveta VIH

4.5 Moving Fourth
Moving fourth
La iniciativa “Moving Fourth” propone que el cuarto 90 de las personas que viven con el VIH tengan una buena 
calidad de vida relacionada con la salud.

Han analizado varios PROM (46) de 4 dimensiones: físicos, psicológicos, sociales y ambientales.

Finalmente, de 39 PROM evaluadas, recomendaron PROM para los siguientes subdominios/constructos 
medibles.

Constructos medibles

● Fatiga/pérdida de energía.

● Fragilidad/resilencia.

● Trastorno del sueño.

● Estigma.

● Uso de substancias.

● Ansiedad/depresión.

● Cognición.

● Función y deseo sexual.

Curran, A., Arends, J., Buhk, T., Cascio, M., Teofilo, E., van den Berk, G., & Guaraldi, G. (2021). "Moving Fourth": Introduction of a practical toolkit for 
shared decision-making to facilitate healthy living beyond HIV viral suppression. AIDS reviews, 23(4), 204–213.

Naveta VIH
Naveta hace operativa una visión de la atención 
centrada en el paciente y permite establecer auto-
matismos para agilizar procesos asistenciales así 
como establecer un canal directo con el paciente para 
realizar seguimiento, resolver dudas, educarlo en su 
patología y tratamiento, promover hábitos saludables, 
etc.

https://navetahealth.com/

Constructos medibles

● Actividad de la enfermedad.

● Calidad de vida.

● Estigma.

● Productividad laboral.

● Satisfacción con el tratamiento.

● Nivel de actividad física.

● Salud mental (ansiedad, depresión).

● Adherencia a la medicación.

● Efectos secundarios autorreportados.

● Experiencia con la atención coordinada y centrada 
en la persona.

● Datos sociodemográficos (nivel de estudios, 
situación laboral, vivienda, estado civil, pertenencia 
a alguna asociación de pacientes, nivel de consumo 
de alcohol, de tabaco y/o otras sustancias, co-
morbilidad con otras patologías, uso de tratamientos 
alternativos, presencia de alergia o intolerancia, 
peso, altura y fecha de nacimiento.

Con base cuestionarios validados (HIV-SI, WHOQoL HIV, Escala Berger (estigma), ESTAR, WRFQ, IPAQ, HADS, SMAQ, escala propia Likert, P3CEQ).

https://navetahealth.com/
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4.6 Experiencia de Finlandia

Instituto de Salud de Finlandia (THL)
Objetivo: identificar problemas y preocupaciones 
entre las PVVIH y que influyen en su bienestar (PROMs) 
y en sus experiencias por el sistema de salud (PREMs).

El desarrollo de Positive Outcomes HIV PROM, una 
herramienta breve y completa para usar dentro de la 
atención de rutina del VIH, significa un paso positivo 
hacia un enfoque de resultados personales.

Constructos medibles

PROMs PREMs

● Bienestar psicológico.

● Estigma.

● Salud física.

● Bienestar social.

● Bienestar sexual.

● Consumo de medicamentos.

● Manejo de otros medicamentos.

● Envejecimiento.

● Ayudar a entender su propio estado de salud.

● Brindar un espacio dónde discutir sobre salud 
física, bienestar psicológico y sexual.

● Apoyar el uso del ARV.

● Apoyar al paciente con el uso de otros medica-
mentos.

● Empoderar al paciente contra el estigma.

● Mostrar interés en el cuidado del paciente.

Lohiniva, AL., Isosomppi, S., Pasanen, S.Êet al.ÊA qualitative study to identify thematic areas for HIV related patient-reported outcome measures 
(PROM) and patient-reported experience measures (PREM).ÊJ Patient Rep OutcomesÊ7, 41 (2023). https://doi.org/10.1186/s41687-023-00582-y

https://doi.org/10.1186/s41687-023-00582-y
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4.7 Prepara tu consulta
Prepara tu consulta (Hospital La Paz)
Proyecto de investigación desarrollado por la unidad 
de la Paz, liderado por la psicóloga, que se encarga 
de contactar con los pacientes y enviarles el cuestio-
nario, para validar una APP, cuya finalidad es prepararse 
para la visita con el médico.

Constructos medibles Cuestionario

● Salud global (dolor físico, cambio de peso, pérdida 
de memoria, lentitud ante planificar actividades 
o resolver problemas, dificultad para prestar 
atención, síntomas).

● Bienestar (situación de discriminación, miedo o 
ansiedad, pérdida de interés o placer, tristeza, 
depresión o falta de esperanza).

● Calidad de vida (capacidad de movilidad, vida 
sexual, red social o familiar de apoyo, comida y 
vivienda, violencia física o verbal, cambio vital).

● Medicación (fármaco nuevo o vacuna, sin receta, 
vitaminas o suplemento dietético, droga no legal).

● Satisfacción con el tratamiento (cumplimiento, 
sin medicación, se adapta a tu estilo de vida, cómo 
de satisfecho si continúas).

29 preguntas (una abierta: algo especial a hablar 
con tu médico en consulta)

https://www.quironsalud.es/es/comunicacion/notas-prensa/res-salud-vih-supera-4-000-pacientes-personaliza-atencion-o
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4.8 AmbuFlex, experiencia en Dinamarca
AmbuFlex
Herramienta basada en la web para recopilar los 
resultados informados por personas con infección 
por VIH desde casa antes de las visitas a la clínica.

Se desarrolló en 2004 con fines de investigación. El 
sistema PRO genérico configurable AmbuFlex (Wes-
tChronic, Herning, Dinamarca), se ha desarrollado para 
su uso en atención ambulatoria y se ha implementado 
en nueve grupos de pacientes diferentes.

Constructos medibles

● Síntomas físicos y cognitivos.

● Tratamiento médico (incluidas vacunas).

● Calidad de vida y depresión.

● Estilo de vida (incluidos temas de salud sexual).

● Embarazo, natalidad y detección cáncer cérvix.

● Inquietudes relacionadas con la salud.

Kjær ASHK, Rasmussen TA, Hjollund NH, Rodkjaer LO, Storgaard M. Patient-reported outcomes in daily clinical practise in HIV outpatient care. 
Int J Infect Dis. 2018 Apr;69:108-114.

https://www.quironsalud.es/es/comunicacion/notas-prensa/res-salud-vih-supera-4-000-pacientes-personaliza-atencion-o
https://www.quironsalud.es/es/comunicacion/notas-prensa/res-salud-vih-supera-4-000-pacientes-personaliza-atencion-o
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