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Resumen

Objetivo: Las personas que viven con el virus de la inmunodeficiencia
humana podrian beneficiarse de nuevas estrategias de salud mévil (mSa-
lud). El objetivo del estudio fue contribuir al disefio y desarrollo de un
nuevo modelo asistencial en la poblacién con virus de la inmunodeficien-
cia humana y de la aplicacién mévil necesaria para apoyarlo mediante:
1) la exploracion de la visién de personas que viven con el virus de la
inmunodeficiencia humana y profesionales sanitarios sobre las herramien-
tas digitales en la atencién a este colectivo, y 2) la implementaciéon de
sus perspectivas en la nueva aplicacién y en la nueva ruta asistencial.
Método: El estudio se realizé en dos fases: la primera tenia como obje-
fivo conocer las perspectivas de los participantes sobre la salud mévil
mediante la metodologia cudlitativa de los grupos focales, v la segunda
implementar estas valoraciones en la aplicacién.

Resultados: Participaron cinco pacienfes y nueve profesionales sanita-
rios (tres farmacéuticos clinicos, fres enfermeras, dos médicas y una téc-
nico de farmacial. los pacientes consideraron que debian mejorarse los
siguientes aspectos en su ruta asistencial: informacién insuficiente (n = 5),
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Abstract

Objective: People living with human immunodeficiency virus could
particularly benefit from mobile health (mHealth). The objective of the
study was to contribute to the design and development of a new stan-
dard of care for people living with human immunodeficiency virus and
the mHealth app needed to support it by 1) exploring the view of people
living with human immunodeficiency virus and healthcare professionals on
the possibilities of mHealth tools on HIV care, and 2) implementing their
feedback into the new app and into the new journey of people living with
human immunodeficiency virus.

Method: The study was conducted in two different phases: phase one
was to apprise patients’ and healthcare professionals’ perspectives on
mHealth using the qualitative methodology of the focus groups, whereas
phase two aimed fo implement their feedback into the applicafion.
Results: A total of five people living with human immunodeficiency virus
and nine healthcare professionals (three clinical pharmacists, three nur
ses, two physicians, and one pharmacy technician) participated in the
focus groups. The patients identified the following main aspects to be
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falta de conocimiento de la enfermedad (n = 5) y modelo de dispensa-
cién de la medicacion (n = 3). los profesionales identificaron que debian
mejorarse: la calidad de vida de los pacientes (n = 7), el control de su
enfermedad (n = 5) y de sus comorbilidades [n = 3), y la adherencia tera-
péutica [n = 5]. De acuerdo con estas necesidades, se disefié el nuevo
modelo asistencial. Las siguientes caracteristicas se incorporaron a la
mHealth: informacion sobre la enfermedad, promocién y prevencién de
la salud, posibilidad de comunicacién bidireccional profesional-paciente
o sincronizacién con ofros dispositivos. La nueva ruta asistencial y la apli-
cacién estén siendo estudiadas en un grupo de personas que viven con
el virus de la inmunodeficiencia humana en condiciones de vida real y en
seguimiento en nuestro hospital.

Conclusiones: Lo mejora de la calidad de vida, la adherencia terapéu-
tica y el control de la enfermedad son factores clave para la optimizacion
de la atencién de las personas que viven con el virus de la inmuno-
deficiencia humana. Nuestra herramienta de salud digital y el modelo
asistencial han sido disefiados en base a la opinién de pacientes para
mejorar la comunicacién profesional-paciente sanitario y conseguir un
mayor compromiso de los pacienfes con su cuidado.

Introduccion

la salud digital [eSalud] posee un gran potencial en la asistencia a
pacientes crénicos, por la posibilidad de utilizar aplicaciones (apps| de
teléfono movil (mSalud)'. La irrupcion de la pandemia provocada por
el SARS-CoV-2 en 2020, al haber restringido las citas presenciales en
los centfros sanitarios, ha acelerado la adopcién de eSalud, mSalud y
ofras estrategias de Telemedicina, como solucién préctica para garanti-
zar la continuidad asistencial a los pacientes cronicos. De este modo, las
experiencias documentadas de eSalud y mSalud en pacientes crénicos
revelan una mejora en la calidad asistencial, los resultados clinicos vy la
experiencia del paciente, ademds de una reduccion del gasto sanitario?®.

las personas que viven con el virus de la inmunodeficiencia humana
[PVV) podrian beneficiarse de las herramientas de mSalud, ya que este tipo
de pacientes precisan un seguimiento estrecho, asi como un manejo inter-
disciplinar: reciben terapia anfirrefroviral (TAR) crénica, tienen citas de segui-
mienfo periédicas, se somefen regularmente a andlisis clinicos y pueden
presentar comorbilidades’. la prevalencia de comorbilidades se relaciona
generalmente con la necesidad de polimedicacion®. La implementacion de
una herramienfa de mSalud para facilitar el manejo de los pacientes con
virus de la inmunodeficiencia humana (VIH] podria ayudar a mejorar el
seguimiento de la enfermedad y la adherencia ol fratamiento, asi como a
opfimizar la calidad asistencial.

la implantacion de las herramientas de mSalud dirigidas a poblacio-
nes complejas, como las PVV, presenta algunas dificultades. La aplicacién
lapp) mHeart, recientemente implantada en nuestra unidad de pacientes
trasplantados de corazén, disefiada para mejorar la asistencia a a estos
pacienfes cronicos, ya es una herramienta de eSalud consolidada en
nuestro centro. La incorporacién de mHeart ha mejorado la adherencia al

improved in the current patients’ journey: insufficient information (n = 5),
lack of general population disease awareness (n = 5), and medication
dispensation model (n = 3). Moreover, healthcare professionals identified
the next health outcomes to be enhanced with mHealth tools: patients’
quality of life (n = 7), control of the disease (n = 5) and comorbidities
(n = 3], and adherence to medication (n = 5). According to these needs,
the new healthcare model was designed. The mHealth was provided with
different features, such as information about the disease, health promotion
and prevention, the possibility of two-way patient-healthcare professionals
communication, or synchronization with other devices. The new human
immunodeficiency virus care journey and the app are currently being tes-
ted in a group of people living with human immunodeficiency virus in
real-world conditions in our hospital.

Conclusions: Improving patients’ quality of life, therapeutic adherence,
or disease control are key objectives for opfimizing people living with
human immunodeficiency virus care. Our digital health tool and the new
healthcare model have been implemented based on end-users' feedback
fo achieve better patients-healthcare professionals  communication and
patient engagement with their care.

fratamiento en los pacientes frasplantados de corazén, mejorando la expe-
riencia y satisfaccién del paciente con la asistencia recibida®!.

Partiendo de esta experiencia previa, estamos desarrollando un nuevo
profocolo de asistencia para las PVV, asi como una app de mSalud,
EMMASalud (por sus siglas en inglés, eHealth Medical Multiplatform Aid)
version MyPlan. EMMASalud MyPlan estd basada en el marco tedrico de
mHeart y, por lo tanto, se ha disefiado para promover el manejo de enfer-
medades crénicas especificas.

Este estudio est&d enmarcado dentro de un proyecto més amplio, orien-
tado a implementar una estrategia para mejorar la asistencia de las PVV
mediante el uso de una app conductual interdisciplinar. El presente estudio
fiene dos objetivos especificos: 1) Analizar el punto de vista de pacientes
y profesionales sanitarios sobre las posibilidades que ofrecen las herra-
mientas de mSalud para el manejo del VIH, y 2) aplicar la informacién
obtenida al nuevo EMMASalud MyPlan, asf como al nuevo de protocolo
de asistencia a PVV.

Métodos

El presente estudio forma parte de una estrategia de implementacion de
un modelo de mejora de la préctica clinica. El estudio fue realizado por
el Servicio de Farmacia en colaboracién con la Unidad de Enfermedades
Infeccionas de un hospital terciario, entre 2020 y 2022. El equipo coordi-
nador estaba compuesto por dos farmacéuticas clinicas con gran experien-
cia en la implementacién de estrategias de salud digital y en la direccion
de grupos de discusién. El estudio recibié la aprobacién del Comité de
Etica Insfitucional (IIBSP-ARV-2020-78).

El estudio fue realizado en dos fases: en la fase 1 se evaluaron los pun-
tos de vista de las PVV y de los profesionales sanitarios sobre la mSalud,

Figura 1. Resumen de las fases del estudio en el marco del programa EMMASalud MyPlan.
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aplicando la metodologia de grupos focales. En la fase 2 se implements la
informacién obtenida en la app y el nuevo profocolo de asistencia para PVV.

La ideacion del estudio se realizé entre 2019 y 2021 (con anterioridad
al inicio de la fase 1: grupos focales). La fase preliminar del proyecto estuvo
orientada a definir los objetivos, disefio v fases del estudio, asi como a la
creacién del equipo de invesfigacion, la realizacion de procedimientos
administrativos oportunos [aprobacién por el comité de ética) y la obten-
cién de financiacion. En la figura 1 se muestra un resumen de las fases del
estudio.

Fase 1: Grupos focales

En la fose 1 se aplicaron métodos cualitativos para definir los grupos
focales que se desarrollaron entre septiembre y octubre de 2021. Los gru-
pos focales se reunieron en el hospital en sesiones de entre 1y 2 horas
de duracion, y fueron dirigidos por el equipo coordinador. El contenido de
los grupos focales se documenté siguiendo las directrices COREQ (Conso-
lidated criteria for reporting qualitative Research, por sus siglas en inglés)'?
[Material Suplementario).

Los participantes en los grupos focales, las PVV y los profesionales sani-
tarios se reclutaron mediante invitacién directa. En la muestra de pacientes
se incluyd a sujefos con tratamiento TAR en seguimiento en la Unidad de
Enfermedades Infecciosas y en el Servicio de Farmacia. Por ofro lado, en
la muestra de profesionales sanitarios se incluyd a profesionales de dife-
renfes especialidades. Todos los participantes firmaron un consentimiento
informado.

Durante los grupos focales, se pidié a las PYV que identificaran aspec-
tos a mejorar en el circuito asistencial, mientras que los profesionales sanita-
rios tuvieron que identificar los posibles efectos positivos que el uso de las
herramientas de mSalud podian fener en los resultados clinicos. También se
les pidi¢ a ambos grupos que indicaran las caracteristicas y funcionalida-
des que EMMASalud MyPlan deberia tener en nuestro enforno sanitario.

los grupos de discusién se estructuraron en las siguientes fases: metfa-
plan, priorizacién (solo para los profesionales sanitarios), debate abierto
y debate. Previamente al debate, se realizo una demostracion de la herra-

mienta EMMASalud MyPlan [para més informacién sobre la metodologia
de investigacién mediante grupos de discusion véase el Material Suple-
mentario).

Fase 2: Implementacion de la informacion
proporcionada por las personas que viven

con el virus de la inmunodeficiencia humana

y los profesionales sanitarios a la nueva aplicacion
movil de mSalud

la fase 2 se desarrollé entre noviembre y diciembre de 2021. Durante
esta fase, se evalud la informacién proporcionada por las PVV y los profe-
sionales sanitarios con el fin de identificar necesidades no cubiertas en el
circuito asistencial de las PVV y determinar las funcionalidades que la nueva
app 'y el nuevo profocolo asistencial debian incorporar para atender dichas
necesidades. En coordinacién con el equipo técnico, las coordinadoras
identificaron y priorizaron las caracteristicas mds imporfantes que debia
tener la app, para finalmente probar los prototipos del sistema resultante.
Asimismo, el Departamento de Informdtica del hospital, en colaboracion
con el equipo técnico, aseguraron la inferoperabilidad entre la app v la
historia clinica informatizada del hospital.

Finalmente, un equipo multidisciplinar orientado por el equipo de coor
dinacién rediseiid el actual circuito asistencial de las PVV, disefiando un
estudio pilofo orientado a evaluar el nuevo modelo asistencial en la préc-
tica clinica.

Resultados

Fase 1: Grupos focales

Grupos focales de pacientes

De los 14 pacientes contactados, cinco varones participaron en el estu-
dio, con una edad media de 39 afios [rango 27-54 afios). Los resultados
de los grupos focales de pacientes se muestran en la tabla 1

Tabla 1. Resumen de los principales hallazgos de los participantes en los grupos focales

Insuficiente informacién sobre su enfermedad, pronéstico y manejo terapéutico, n = 5 (100%)

Falta de concienciacién sobre la enfermedad entre la poblacién general (necesidad de desestigmatizacién de la enfermedad), n = 5 (100%)

Recibir medicacién para periodos més largos, n = 3 (60%)

No tener que recoger su medicacién en el hospital, n = 2 (40%)

Tener mds referencias sobre el VIH y poder hablar con otras personas que viven con VIH, n = 2 (40%)

Més informacién en el momento del diagnéstico y posteriormente sobre la enfermedad, pronéstico y manejo rerdpeuhco asi como facilitar

fuentes de informacién fiables

Concretamente, més informacién sobre:

Lo que significa ser seropositivo
Ensayos clinicos

Interacciones entre fdrmacos

o

Carga viral

Recuento de CD4 y CD8

Qué se estudia en los andlisis de sangre y por qué
Diferencia entre VIH y sida

indices de supervivencia

Hdbitos de vida

Sexualidad

Opciones de dispensacién de la medicacién

O 0O O0OO0O0OO0O0OO0OO0OO0

o

Circuito asistencial (p. ej., citas con el servicio de farmacia)

Mayor discrecién en el enforno clinico (evitar el #érmino “infeccioso” y mayor anonimato)

Dispensacién a domicilio y para un periodo més largo
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Pospuestas para las

Funcionalidades que debe tener la mSalud para satisfacer esas necesidades Implemenfadas siguientes fases de mejora
T yuso ................................................................................................................ e
Informacién sobre la enfermedad v
Comunicacién directa profesional-paciente (por mensajeria instanténea o videollamada) v
Gestién de citas y medicacién (citas médicas, prescripciones, efc.) v
Capacidad para generar un informe con el historial médico v
Sincronizacién con ofras apps de salud institucionales v
Sincronizacién con otros dispositivos (p. ej., relojes inteligentes) v
Chat/foro con olf0s PACIENES s s No programadas
T
Mejor control de la enfermedad, n = 5 (55,5%)
Mejor adherencia al tratamiento, n = 5 (55,5%)
Mejor control de las comorbilidades, n = 3 (33,3%)
ienciacién de los pacientes sobre su patologia [paciente experto), =3 (33,3%) e
e Calidad de vida
° Conrro' de |0 enfermeddd ..........................................
ey
Mayor confianza por parte de los pacientes en los profesionales que los atienden, n = 4 (44,4%)
Mayor seguimiento clinico, n = 3 (33,3%)
Mejor comunicacién profesional-paciente, n = 2 (22,2%)
Habitos de vida mds saludables, n =2 (22,2%)
L0
¢ Confianza en los profesionales sanitarios
* Mejorseguimisntoclinico |
Funcionalidades que debe tener la mSalud para satisfacer esas necesidades Implementadas si g;:;zj:?ot;:spg?nl\:si -
T YUSO ................................................................................................................ e
Informacién sobre la enfermedad v
Comunicacién directa profesional-paciente (por mensajeria instanténea o videollamada) v
Gestién de citas y medicacién (citas médicas, prescripciones, efc.) v
Informar sobre sinfomas y eventos adversos v
Comunicacién con otros profesionales y posibilidad de derivar al paciente v
A i v

Sida: sindrome de I inmunodeficiencia adquirida; VIH: virus de inmunodeficiencia

Las PVV identificaron los siguientes problemas en su circuito asistencial:
informacién insuficiente (n = 5), falta de concienciacién sobre la enferme-
dad enfre la poblacién general (n = 5), dispensacién del fratamiento para
un periodo limitado (n = 3) y el requerimiento de recoger la medicacion en
el hospital (n = 2). Del mismo modo, los pacientes consideraban insuficiente
la informacién sobre su enfermedad, pronéstico y manejo terapéutico y
crefan necesario mejorar la informacién sobre el VIH entre la poblacion
general para mitigar el estigma y la discriminacién. Ademds, la mayoria
de los pacientes preferia la dispensacion y entrega de su medicacién a
domicilio o en la farmacia mds cercana, en lugar de fener que recogerla
en la farmacia del hospital, expresando asimismo su deseo de recibir medi-
cacién para periodos més largos.

Segin los pacientes, una herramienta de mSalud debe presentar las
siguientes funcionalidades para poder cubrir sus necesidades: informacion
sobre su enfermedad y medicacion, comunicacién directa con los profe-

umana.

sionales sanitarios [a fravés de mensajerfa instanténea o videollamadas),
acceso a sus citas médicas, prescripciones, andlisis clinicos, o informes
médicos de su hisforial, sincronizacién con ofras apps o dispositivos elec-
frénicos, y chats o foros con ofros pacientes.

Grupos focales de profesionales sanitarios

En tofal, en los grupos focales participaron nueve profesionales sanita-
rios procedentes de disfintas especialidades: farmacéuticos clinicos (n = 3],
personal de enfermeria (n = 3], personal médico (n = 2) y personal técnico
de farmacia (n = 1). Los resultados de los grupos de discusién de profesio-
nales sanitarios se muestran en la tabla 1

los participantes identificaron aquellos resultados clinicos a mejorar
mediante el uso de las herramientas de mSalud: calidod de vida del
paciente (n = 7}, control de la enfermedad (n = 5) y de las comorbilidades
(n = 3], y adherencia al tratamiento (n = 5). Segun los profesionales, para
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lograr dichos objetivos es necesaria una mayor predisposicién por parte
de los pacientes a someterse a un seguimiento mds esfrecho, mayor impli-
cacién y mostrar més confianza en los profesionales sanitarios.

Asi, las herramientas de mSalud proporcionarian: informacién educa-
fiva, comunicacién directa con los pacientes (a fravés de mensajeria ins-
tanténea o videollamadas), gestion de citas y de medicacién, seguimiento
de los sintomas reportados por los pacientes, asi como de los eventos
adversos y de la adherencia al frafamiento, y posibilidad de inferconsulta
con ofros especialistas y derivacion a los mismos.

Fase 2: Implementacién de la informacién
proporcionada por las personas que viven

con el virus de la inmunodeficiencia humana

y los profesionales sanitarios a la nueva aplicacién
movil de mSalud

Funcionalidades de la nueva app adaptada a las personas
que viven con el virus de la inmunodeficiencia humana

A partir de los resultados obtenidos en los grupos de discusion se
identificaron y priorizaron las caracteristicas y funcionalidades que debia
presentar el protofipo de la herramienta EMMASalud MyPlan. Concreta-
mente, se incluyd informacion sobre la enfermedad, promocién de la salud,
comunicacién bidireccional profesional-paciente y sincronizacion con ofras
aplicaciones sanifarias (en la Fig. 2 se muestran capturas de pantalla de la
app EMMASalud MyPlan y sus funcionalidades). En las siguientes fases se
incorporardan mds funcionalidades (Tabla 1).

Como resultado, EMMASalud MyPlan se disefid como una app para
pacientes y como web profesional para el seguimiento de las PVV. la app
para PVV les permite registrar sus controles (presién arterial, peso, gluce-
mia o e]ercicio), sinfomas (Hebre, diarreq, estrefimiento, insomnio, véomitos,
nduseas, astenia, dolor de cabeza, dolor, problemas cuténeos, entre ofros),
adherencia al trafamiento y citas médicas u ofras citas relevantes para el
usuario. La aplicacién también permite recibir recordatorios para la foma

de medicacion y de citas médicas, asf como establecer comunicacion sin-
crénica y asincrénica con los profesionales sanitarios.

Por ofro lado, la web para profesionales permite consuliar los sinfomas
y eventos adversos registrados por los pacientes, asi como su adherencia
al tratamiento, y realizar ofros controles clinicos. Asimismo, permite la comu-
nicacién sincrénica y asincrénica con los pacientes.

En la tabla 2 se defallan las funcionalidades para pacientes y pro-
fesionales, y sus aplicaciones clinicas. En el siguiente enlace se puede
enconfrar mdés informacion sobre la app para pacientes (https://www.
youtube.com/waftch2v=q_RUO3Zrxoo|. Para més informacién sobre la
web para profesionales sanitarios puede visitar (hitps://www.youtube.
com/watch2v=hUpZ&VoKGco). la app se puede descargar gratuita-
mente de Google store”® y Apple store!®. Se puede consuliar el disefio
general en el Material Suplementario. El marco conductual de EMMASG-
lud MyPlan se basa en el modelo mHeart, y se encuentra descrito con
defalle en la literatura®'.

Implementacién de la nueva aplicacion mévil en las personas
que viven con el virus de la inmunodeficiencia humana

Se puede acceder a EMMASalud MyPlan desde el teléfono mévil, el
ordenador o la tablefa. Se ha trabajado la interoperabilidad entre la app
y el sistema de informacién del hospital (historia clinica informatizada). De
esfe modo, se puede realizar un intercambio bidireccional de datos. En
primer lugar, se pueden incluir en la app los dafos sociodemogrdficos que
figuran en el historial médico del paciente. En segundo lugar, cada semana
se sube al sistema de informacién del hospital un informe con la informa-
cién registrada en la app.

La herramienta EMMASalud MyPlan se esté probando actualmente en
un estudio piloto con vistas a su futura incorporacién al circuito asistencial
de las PVV. El equipo médico selecciona a los pacientes candidatos a
participar en este estudio pilofo. A los pacientes que aceptan participar se
les deriva al Servicio de Farmacia, donde serén asignados aleatoriamente
a recibir el seguimiento habitual o seguimiento a través de la mSalud. A los
pacientes asignados al grupo de intervencién se les instruye en el uso de
EMMASalud MyPlan. Durante dicha entrevista, los farmacéuticos registran

Figura 2. Capturas de pantalla de la aplicacion EMMASalud MyPlan. 1) Pégina de inicio. 2] Mend del programa (agenda, autocontroles, consulta y gestion del
tratamiento, mensajes, informacién sanitaria, datos personales, datos asistenciales, datos clinicos, ayuda, sobre la app y términos de uso. 3) Ejemplo de autocontrol
[por ejemplo, ritmo cardiaco): vista de los datos aportados por el paciente y régimen prescrito en la agenda.
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Prescripcion
del tratamiento
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Catdlogo de farmacos sincronizado con el Formulario Nacional
El listado de farmacos incluye informacién sobre farmacos inactivos
Permite preguntar sobre interacciones (p. ej., preguntar al farmacéutico sobre nuevas terapias)

Trazabilidad de la medicacién dispensada mediante cédigo QR

Permite el registro y la consulta de datos. El registro puede ser manual o mediante el uso de dispositivos u
otras apps de salud. El registro de datos puede programarse como recordatorios en la agenda. El registro
puede ser de:

1. Signos vitales (presién arterial, temperatura, pulso y frecuencia respiratoria) y datos antropométricos (peso,
altura, glucemia)

2. Dieta, ejercicio fisico, bienestar general, abandono del hdbito tabdquico y escala de dolor

. Instrumentos de evaluacién de salud: adherencia a la medicacién (Haynes-Sackett, escala de 4 items de
Morisky-Green, SMAQ), insomnio (ISI), ansiedad y depresién (HADS) calidad de vida (EQ-5D-3L)

. Sintomas o efectos adversos. Se recibe una alerta ante la presencia de algunos sintomas concretos. Se
dispone de un cédigo de color (rojo-naranja-verde) que facilita la priorizacién de intervenciones

Contiene el contenido de los distintos médulos. Permite la activacién de un mensaje de texto de alerta en el
teléfono mévil del paciente para los siguientes aspectos:

1. Recordatorio para la toma de medicacién y consulta de recomendaciones

2. Registro de toma de medicamentos (uno o varios fdrmacos a la vez) y razones de no adherencia (lista

desplegable)
. Prescripciones no farmacolégicas (incluyendo recomendaciones dietéticas o fisicas)
. Tareas del médulo centrado en los pacientes

. Recordatorios clinicos (p. €j., citas, pruebas analiticas)

o O MW

. Citas personales

1. Comunicacién sincrona: sesién de videollamada individual

N

. Comunicacién asincrona: chat privado profesional-paciente. Se pueden adjuntar imégenes, archivos y
grabaciones de voz

Informacién sobre hébitos de vida saludables y promocién de la salud (p. ej., textos, fotografias, archivos
multimedia, enlaces a videos)

Datos sociodemogrdficos, alergias conocidas e informacién sobre su equipo asistencial

1. Servicio de soporte técnico para resolver problemas técnicos

2. Datos de contacto del equipo clinico

Informacién sobre los desarrolladores, propésito de la herramienta, equipo a cargo de estq,
y patrocinadores

Todos los requisitos legales ya aceptados deben estar siempre disponibles para su consulta

Lista de pacientes activos en la plataforma junto con filtros que permiten organizar la lista y realizar
busquedas répidas

1. El ndmero de identificacién del centro (nimero de historia clinica) permite sincronizar los datos de
sociodemogrdficos del paciente con el servicio de historia clinica informatizada del hospital

2. El paciente recibe un mensaje privado fipo sms con las credenciales de registro

. El profesional personaliza los pardmetros de resultados clinicos que el paciente deberé reportar
(previamente consensuado con el paciente), su plan de tratamiento y las recomendaciones para cada
nuevo paciente

1. El tratamiento farmacolégico se prescribe selecciondndolo de una lista desplegable de farmacos
actualizada sincronizada con Formulario Nacional. Se pueden afiadir recomendaciones adaptadas (p.
ej., "Se recomienda tomar en ayunas”)

. El equipo multidisciplinar puede prescribir terapias no farmacolégicas en la seccién de texto libre (p. ej.,
“dieta baja en sal”)
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Tabla 2 (cont). Mddulo para pacientes de EMMASalud MyPlan y para profesionales, componentes y uso clinico

Mddulo para profesionales

Los datos registrados en el médulo del paciente se pueden consultar en forma de grdficas y diagramas para
realizar un seguimiento més visual. Se pueden utilizar filtros temporales

En la pdgina principal aparecerdn alertas con cédigos de colores para ayudar al profesional a priorizar sus
intervenciones. La app permite realizar un seguimiento de estos aspectos:

1. Inactividad del paciente (filtrando la fecha de la Gltima actividad)

2. Adherencia semanal al tratamiento. Se puede filtrar un listado de pacientes por indice de adherencia para

Consulta de datos
del paciente

w

farmacéutico)
. Sintomas y eventos adversos
. Respuesta a los cuestionarios
. Mensajes pendientes

N O O M

. Ritmo cardiaco y tensién arterial

N —

Comunicacién

priorizar las intervenciones. Los indices de adherencia se presentan mediante gréficas y tablas (para cada
férmaco y para la totalidad del tratamiento)

. El paciente puede incluir nueva medicacién (a la espera de validacién del tratamiento por parte del

. Chat privado bidireccional profesional-paciente

. Mensajeria masiva. Permite programar infervenciones a gran escala (p. ej., actividades de prevencién
sanitaria) para periodos concretos. Permite aplicar filtros para seleccionar la poblacién diana del mensaje

3. Teleconsultas profesional-paciente para citas individuales o en grupo

Informes ;
pacientes en formato Excel

Reporte de incidencias oS
al equipo técnico

EQ5D-3L: EuroQok5 Dimensiones; HADS: Hospital Anxiefy and Depression Scale, escala hospitalaria de ansiedad y depresién;

Cualquier miembro del equipo puede descargar o filtrar por fechas los PROM y PREM registrados por los

Existe un gestor externo de incidencias que permite a los profesionales rastrear incidencias o sus sugerencias

ISI: Insomnia Severity Index, indice de

gravedad del insomnio; PREM: patient reporfed experience measures, medidas de experiencia reporiada por el paciente; PROM: patient reported outcomes measures,
medidas de resuliados reportados por el paciente; QR: quick response, respuesta rapida; SMAQ: simplified medication adherence questionnaire, cuestionario simplificado

de adherencia a la medicacién.

datos sociodemogrdficos vy de estilo de vida, sobre adherencia ol trafa-
mienfo, y realizan un perfil farmacoterapéutico completo. los pacientes
pueden emplear medios de comunicacién asincrona con su equipo asisten-
cial. Posferiormente, los pacientes rellenan de forma periédica cuestionarios
a fravés de la app para conocer aspectos como la adherencia a la medi-
cacién (SMAQ, Hayness-Sackett], calidad de vida (EuroQol-5D [EQ-5D)),
ansiedad v depresion (Hospital Anxiety and Depression Scale [HADS]) o
insomnio (Insomnia Severity Index [ISI]).

El equipo multidisciplinar (farmacéuticos, personal técnico, médico y de
enfermeria) realiza un seguimiento del estado de salud de los pacientes
a fravés de la app. En caso de detectar algin evento adverso, se lleva
a cabo una respuesta coordinada. Los pacientes son informados al inicio
del seguimiento de que esta app no debe usarse para consultas urgentes.

Discusion

El empleo de mSalud, concretamente de aplicaciones méviles, mejora
la calidad asistencial, los resultados clinicos y la experiencia de los pacien-
tes crénicos vy puede reducir los costes sanitarios?®. El presente estudio
contribuye a desarrollar una app conductual interdisciplinar para PVV.

En general, los pacientes y profesionales sanitarios coincidian en sus
punios de vista sobre las posibilidades que ofrecen las herramientas de
mSalud en el manejo del VIH. Por ejemplo, ambos grupos coincidian en
que una herramienta de mSalud podria mejorar la educacién del paciente
y la comunicacién profesional-paciente, o permitiria infegrar las citas médi-
cas y la prescripcién y dispensacion de medicamentos. Coincidiendo con
nuestros resultados, en un grupo de discusién realizado en los Estados
Unidos'®, las personas jévenes que viven con VIH consideraron que una
app de mSalud podria facilitar el acceso y la comunicacion con los profe-
sionales sanifarios y ofrecerles informacion sanitaria actualizada. Ademds,
podria ayudarles a planificar sus citas médicas o mejorar la trozabilidad
de sus datos personales. Del mismo modo, un grupo de médicos considerd

que las apps de mSalud podrian ser Utiles a la hora de informar y educar
a sus pacientes, facilitando asf la foma de decisiones o el seguimiento de
los pacientes'®.

Los pacientes y profesionales del estudio coincidieron en algunos aspec-
fos imporfantes. Sin embargo, algunos aspectos a priorizar sobre el uso de
la mSalud en las PVV eran diferentes. Los profesionales sanitarios centraron
mas su afencién en el uso de la tecnologia de mSalud para mejorar los
resullados clinicos, incluyendo la calidad de vida del paciente, el control
de la enfermedad y la adherencia al tratamiento. Por ofro lado, los pacien-
fes se cenfraron en el hecho de que la mSalud podria ayudarles a ser
tratados con mayor discrecién y cambiar el modelo de dispensacion a ofro
fuera del enforno hospitalario. Las experiencias previas demuestran que las
infervenciones de salud digital permitirian un mayor anonimato de las PVV,
ofreciendo mayor flexibilidad en la planificacion de las citas”. También
podria mejorar la eficiencia de las visitas de atencion farmacéutica, o faci-
litar la enfrega a domicilio de la medicacion®!”.

Los resultados de los grupos focales nos permitieron conocer en profun-
didad las necesidades de los usuarios de las apps de mSalud e incorporar
funcionalidades para safisfacer dichas necesidades. Entre esfas funcionali-
dades se encuentra proporcionar informacién sobre la enfermedad, promo-
cion y prevenciéon de la salud y comunicacion directa profesional-paciente,
o la sincronizacién con ofros dispositivos.

Un aspecto clave en el desarrollo de toda tecnologia de la salud es su
validacién en condiciones reales y su incorporacion en el circuito asisten-
cial de los pacientes. Por este motivo, esta nueva herramienta se estd imple-
mentando actualmente en nuestra institucion. Esta app se esté pilotando
en un grupo de PVV en condiciones reales para compararla con la asis-
tencia estandar. Con su implementacién en la practica clinica, esperamos
mejorar el circuito asistencial de las PVV, en relacién con la comunicacion
profesional-paciente, la adherencia a la medicacién, el empoderamiento
del paciente y la adopcién de un estilo de vida saludable. Esto lo corro-
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boran ofros contextos e intervenciones basadas en el empleo de la tecno-
logia?®?. la adherencia al TAR es crucial para el manejo del VIH con el
fin de evitar resistencias, progresion de la enfermedad y complicaciones?.
Asi, distintas intervenciones han demostrado que la salud digital ayuda a
los pacientes a mejorar la adherencia a su TAR??. Ademds, segin nuesfra
experiencia con una intervencién de salud movil (mHeart) en pacientes
trasplantados de corazén, la adherencia al tratamiento mejoré con el uso
de este fipo de tecnologia®!.

Otro reto es mejorar el seguimiento de los pacientes a través de las
apps de mSalud. Las PVV requieren seguimienfo clinico, ya que pueden
desarrollar comorbilidades y requerir politerapia”®. Es por ello que el uso
de la mSalud podria facilitar el seguimiento estrecho a largo plazo de
pardmetros clinicos (como presién arterial, ritmo cardiaco, peso, glucemia,
efc.), sinfomas y efectos adversos. A partir de esfos registros se pueden
tomar decisiones clinicas de forma anficipada. Ademdés, esperamos que
esfa intervencién facilite el seguimiento de los resuliados reportados por el
paciente (PRO, por sus siglas en inglés) y las experiencias reportadas por
el paciente (PRE, por sus siglas en inglés), como la calidad de vida vy la
satisfaccion con la asistencia recibida, lo que podria ayudar a mejorar
la experiencia del paciente y reforzar su implicacién y adherencia terapéu-
tica, tal como se evidencia en la literatura?®29.

Una de las limitaciones del presente estudio es la pequeiia muestra
de PVV. Sin embargo, debido a la naturaleza cudlitativa del estudio, el
reducido tamafio muestral no ha impedido la obtencién de informacion
detallada sobre el punto de vista de los pacientes. En segundo lugar, aun-
que la totalidad de los pacientes eran varones, es un hecho que la mayoria
de las PVV tratadas en Espafia lo son, lo que significa que se trafa de una
muestra representafiva de los usuarios finales de la app de mSalud de
nuestro centro®.

En conclusién, entre los principales obijefivos de optimizacion del cir
cuito asistencial del PVV se encuentran mejorar la calidad de vida del
paciente, su adherencia al fratamienfo y mejorar el control de la enfer-
medad. Actualmente, estomos incorporando la app EMMASalud MyPlan
en nuestros protocolos clinicos para establecer una nueva rufa asistencial
para las PVV. Ademds, esta app se estd testfeando en condiciones reales.
Una vez se haya generalizado el uso de esta app y del nuevo modelo
asistencial, esperamos superar las dificultades detectadas en la gestion
del VIH mejorando la comunicacién profesional-paciente, el seguimiento
y la satisfaccion del paciente, asi como la implicacién en el manejo de su
patologia.

Financiacion

Este estudio ha sido financiado por Gilead, cuya aportacién estaba
destinada a reforzar los recursos del estudio, facilitar la implementacién de
un nuevo circuito de pacientes y financiar los procedimientos del estudio.

El actual promotor, Amgen, financié el desarrollo técnico de la app
EMMASalud MyPlan [EMMA, eHealth Medical Multiplatform Aid).

las enfidades financiadoras anteriormente mencionadas, asi como la
empresa responsable del desarrollo del software (Trilema Salud Group S.L.)
no parficiparon en el disefio del estudio, la obfencion y andlisis de datos,
la decision de publicar o la preparacion del manuscrito.
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médico implicado en los grupos de discusién, con mencién especial a
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(Trilema Salud Group S.L). Lo mayorfa de los autores de este estudio par-
ficiparon como consultores en el disefio de la aplicacién. Ni las entidades
de financiacién mencionadas anteriormente ni los desarrolladores técnicos
desempefiaron ningin papel en el disefio del estudio, la recopilacién v el
andlisis de datos, la decision de publicacién o la preparacién del manus-
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Contribucion a la literatura cientifica

Nuestro estudio aporta la implementacién de un nuevo modelo de
salud digital para facilitar el circuito asistencial de las personas que
viven con virus de la inmunodeficiencia humana.

Nuestro modelo asistencial digital esténdar podria mejorar la cali-
dad de vida de las personas que viven con virus de la inmunodeficien-
cia humana, su adherencia terapéutica v el control de la enfermedad.

Material suplementario

Tabla suplementaria 1. Lista de comprobacion COREQ (criterios consolidados para informar en investigacion cualitativa)

Caracteristicas personale

5Quién realizé la entrevista o el grupo
de discusion?

1- Entrevistador

5Qué cualificacién tenian los
investigadores/as? p.ej. Doctor/a,
graduado/a.

2- Cudlificacién

2Qué puesto ocupaban en el momento
del estudio?

3- Profesion

4 Sexo 2El investigador era hombre o mujer2

2Qué experiencia o formacién tenia la

5- Experiencia y formacién | )
investigadora?

M.G.y AD. 'AD.

M.G. y A.D. son farmacéuticas
clinicas.

M.G. y A.D. trabajan como
farmacéuticas asociadas en la unidad
de cardiologia y cirugia cardiaca.

M.G. es coordinadora de salud digital.

Ambas mujeres

Ambas investigadoras han
participado, disefiado y mediado en
grupos de discusion.

Grupo de discusion de pacientes

A.D. es farmacéutica clinica.

A.D. es farmacéutico asociado de
la unidad de cirugia cardiaca y
cardiologia y gestor de proyectos

de salud digital.

A.D: gestora de proyectos de salud
digital.

Mujer

Ha participado como oyente en el
disefio y mediacién de grupos de
discusion.
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6- Relacion establecida

7- Nivel de conocimiento
de la investigadora por
parte del participante

8- Caracteristicas
de las entrevistadoras

9- Orientacién
metodolégica y teoria

Seleccion de participantes

10- Muestreo

11- Modo de contacto

12- Tamaiio de la muestra

13- No participacion

14- Lugar en el que se
realizé la obtencién
de datos

15- Presencia de no
participantes

16- Descripcion de la
muestra

sExistia una relacién previa al inicio
del estudio?

2Qué sabian los participantes sobre
la investigadora? p.ej., objetivos
personales, razones para realizar el
estudio.

2Qué informacién se le ofrecié

sobre la entrevistadora? p.ej. sesgo,
presunciones, razones e infereses en el
tema del estudio.

sQué orientacién metodolégica
sustenta el estudio? p.ej. teoria
fundamentada, andlisis del discurso,
etnografia, fenomenologia, andlisis de
contenidos.

5Cdmo se selecciond a los
participantes) p.ej. muestreo dirigido,
de conveniencia, consecutivo, de bola
de nieve.

3Cbémo se contacté con los
participantes? p.ej. en persona,

telefénicamente, por correo electrénico,

por correo postal.

A cudntos participantes se incluyd en
el estudio?

sCudntos pacientes rehusaron a
participar o abandonaron el estudio?
3Por qué razones?

sDénde se realizé la obtencién de
datos? p.ej. casa, clinica, lugar de
trabaijo.

sHabia alguien mds presente
ademds de los participantes y las
investigadoras?

sCudles son las caracteristicas mds
importantes de la muestra? p.ej. datos
demogréficos, fecha.

Existia una relacién profesional

con los participantes del servicio

de farmacia. Habia un contacto
profesional ocasional previo con el
equipo médico. No habia contacto
previo con el personal de enfermeria.

Las entrevistadoras se presentaron
e informaron sobre el propésito del
estudio (verbalmente + firma del
consentimiento informado) durante
la fase de reclutamiento y antes del
inicio de las sesiones del grupo de
discusion.

Se informé sobre la experiencia
previa de las entrevistadoras en el
uso e implementacién de salud digital
y posible sesgo que ello podria
implicar.

Se tuvo en cuenta su experiencia
en el dmbito del VIH, ademds de
la variabilidad en el sexo, edad y
categoria profesional.

En persona y por correo electrénico.

9

Ninguno

Hospital

Muestra variada en cuanto a sexo,
edad, y categoria profesional.
Todos dedican su actividad laboral
(a tiempo parcial o completo) a los
pacientes con VIH.

No existia nlngun con’rado previo.

Las entrevistadoras se presentaron
e informaron sobre el propésito
del estudio (verbalmente+ firma
del consentimiento informado)
durante la fase de reclutamiento y
antes del inicio de las sesiones del
grupo de discusion.

Se informé sobre la experiencia
previa de las entrevistadoras en
el uso e implementacién de salud
digital y posible sesgo que ello
podria implicar.

Pacientes con VIH. Se. |nc|uyo
una muestra variada (hombres,
mujeres, edades diferentes,
efc.) También se procuré que
los pacientes fueran buenos
comunicadores.

De forma presencial, por correo
electrénico y telefénicamente.

5

9; razones: el estigma de la
enfermedad (no querer participar
en un grupo donde los demds

se van a enterar de que eres
seropositivo) e incompatibilidad
de horarios.

Hospital

Todos los pacientes eran hombres
de diferentes edades (entre 27

y 54 afos) en seguimiento en el
centro.
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17- Guién de la entrevista

18- Repeticion
de entrevistas
19- Grabacién audiovisual

20- Notas de campo

21- Duracién

22- Saturacién de datos

23- Transcripciones
devueltas

"24- Numero de
codificadores de datos

25- Descripcién del arbol
de codificacién

26- Derivacion de temas

27- Software

28- Comprobacién de los
participantes

30- Coherencia entre datos
y hallazgos

31- Claridad de los temas
principales

32- Claridad de los temas
secundarios

sProporcionaron las autoras cuestiones,

instrucciones y orientaciones? 3Se
realizé una prueba piloto?

2Se repitieron las entrevistas? En caso
afirmativo, scudntas veces?

2Se realizaron grabaciones
audiovisuales para la obtencién de
datos?

sSe realizaron notas de campo durante
y/o después de la entrevista o el grupo

de discusion?

2Cudl fue la duracién de las entrevistas

o grupos de discusién?

3Se abordé la saturacién de datos?

3Se enviaron las transcripciones a
los participantes para obtener sus
comentarios y/o correcciones?

sCudntas personas habia para la
codificacién de datos?

sDescribieron las autoras el arbol de
codificacién®

Se identificaron los temas con
antelacién o se obtuvieron a partir de
los datos?

sQué programa informdtico se empled,

en su caso, para la gestién de datos?

5Se obtuvo informacién de los
participantes sobre los hallazgos del
estudio?

para ilustrar los temas/hallazgos? 3Se

identificaron las citas? p.ej. nimero de

participante.

sHabia coherencia entre los datos
presentados y los hallazgos?

5Se describieron los temas principales
en la presentacién de los hallazgos?

3Se incluyd una descripcién de los
distintos casos o se abordaron temas
secundarios?

Abreviaturas VIH [virus de inmunodeficiencia humanal; NA [no aplicable).

La estrategia inicial consistié en un
guién estructurado con preguntas
abiertas, intercaladas con otros
tipos de preguntas. El guion original
se adapté a las respuestas de

los participantes. Este guion era
similar al empleado por el equipo
investigador en ofra poblacién.

No

Si (audio)

R

Aproximadamente 2 horas

No

NA

Los temas se identificaron con
antelacién, aunque se obtuvieron
de las respuestas, conforme iban
identificandose.

Ninguno, no fue necesario.

5Se incluyeron citas de los participantes

S

p44

La estroteglo inicial con3|s’r|o

en un guién estructurado con
preguntas abierfas, intercaladas
con ofros tipos de preguntas. El
guion original se adapté a las
respuestas de los participantes.
Este guion era similar al empleado
por el equipo investigador en otra
poblacién.

Si, dos veces

Si (audio)

Aproximadamente 2 horas

No
No

NA

Los temas se identificaron con
antelacién, aunque se obtuvieron
de las respuestas, conforme iban
identificandose.

Ninguno, no fue necesario.

Si

NA

Si

Si
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Figura suplementaria 1. Resumen de la metodologia empleada en grupos de discusién de pacientes y de profesionales sanitarios.

Respuestas a la pregunta 1

-Pacientes: 2 preguntassobre los aspectos a mejorar en el circuito % % %

asistencial de los pacientes con VIH y estrategias para lograrlo.
- Profesionales sanitarios: 2 preguntas sobre el impacto positivo |
que el uso de herramientas de mSalud puede tener en los

resultados clinico y papel que deben adoptar los pacientes con -
VIH para lograr ese beneficio clinico.

v

Respuestas de priorizacion a las pregunas 1y 2

- Pacientes y profesionales sanitarios: 1 pregunta sobre las
3- Debate abierto | caracteristicas que creen que las herramientas de mSalud deberia
tener para lograr las mejoras mencionadas en el Metaplan. u

1- Metaplany

2- Priorizacién = > Respuestas a la pregunta 2

- Pacientes y profesionales sanitarios: Visualizacion de la

tl:)eatmostvacldn Y |5 | plataforma EMMASaludMyPlan y deteccidn de mejoras.
ebate

*|a priorizacién Unicamente se llevd a cabo en el grupo de discusion de profesionales sanitarios En el Metaplan, se les dieron 3 minutos a los pacientes v profesionales
para que ofrecieraon entre 3 y 5 respuestas a cada una de las preguntas. Las respuestas a una de las preguntas se anofaron en un postit de un color determinado [verde
claro en el ejemplo), mientras que las respuestas a ofras pregunias se anotaron en un postit de diferente color [verde oscuro en el ejemplo). Las respuestas similares se
agruparon y expusieron en grupo. En la priorizacién, se le pidié a cada profesional que indicara la respuesta mds importante con una pegatina (pegatina con el nimero 1
en el ejemplo) y la segunda respuesta més importante con ofra pregatina (pegatina con el nimero 2 en el ejemplo). Se identificd como la pregunia més importante aquella
que recibié més pegatinas [especialmente las que fuvieran mds pegatinas con el nimero 1).

Figura suplementaria 2. Capa funcional y arquitectura en la nube de EMMASalud MyPlan  HIS, sistema de informacién del hospital; LOPD, ley espafiola de pro-
teccién de datos; WS, servidor web; HL7, High level-7.
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