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Resumen

Antecedentes y objetivos: Descripcion del proceso realiza-
do en Catalufia para disefiar un sistema de informacion que
permita la monitorizacién de los nuevos diagnésticos de in-
feccién por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH).

Proceso y resultados: Mediante una encuesta se evalud la
percepcion de necesidad de la notificacion de la infeccién por
VIH por parte de los profesionales sanitarios (n = 106), y la
opinién y disponibilidad de éstos sobre las diferentes posibi-
lidades de la instauracién de la declaracién. Como resultado
de esta evaluacion se elaboré un informe técnico especifico
que definia los objetivos y las caracteristicas del nuevo sis-
tema de informacién. Se evalué su viabilidad en los centros
asistenciales mediante un proceso de discusién con profe-
sionales, autoridades sanitarias y organizaciones no guber-
namentales, y se realiz6 una segunda encuesta para valorar
la utilizacién del cédigo de identificacion personal (CIP) de la
tarjeta sanitaria individualiza (TSI). Este proceso se realizé
de 1998 a 2000.

El 84,5% de los profesionales que respondieron a la encuesta
opinaban que la notificacion del VIH deberia ser obligatoria
y confidencial; el 90,4% pensaba que la notificacién posibili-
ta el conocimiento de las caracteristicas epidemiol6gicas
de las personas infectadas, y el 75% sugeria que la variable
de identificacion deberia ser el nombre. Finalmente, el 66%
de los profesionales creia viable la utilizacion del CIP de la
TSI, como identificador personal de la notificacion del VIH. Se

Abstract

Objective: To describe the process performed in Catalonia
(Spain) to design an information system for monitoring new
cases of HIV infection.

Methods: A survey was used to evaluate perception of the need
for notification of HIV infection by health care professionals (n
= 106), as well as their opinions of the various possibilities for
the implementation of the notification system. As a result of this
evaluation, a specific technical report defining the objectives and
technical characteristics of the new notification system was pro-
duced. The feasibility of the system in health centres was eva-
luated through discussions with health care professionals, he-
alth authorities and Non-Governmental Organizations, and a
second survey was designed to evaluate the use of a personal
identification code (PIC) from the individual health card (IHC).
This process took plabe between 1998 and 2000.

Results: A total of 84.5% of the health care professionals be-
lieved that HIV notification should be mandatory and confi-
dential; 90.4%, were of the opinion that notification would ena-
ble identification of the epidemiological characteristics of infected
individualos, and 75% believed that these individuals would
have to be identified by name. Finally, 66% of the health care
professionals believed that the use of the PIC from the IHC
would be feasible as the personal identifier in HIV notification.
A final proposal was draw up and 1 January, 2001 was set as
the date to initiate the pilot phase of the new HIV notification
system.
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establecié una propuesta final y se fij6 la fecha del 1 de enero
de 2001 para iniciar la fase piloto del sistema de notificacion
de los nuevos diagnésticos de VIH.

Conclusiones: La mayoria de los profesionales encuestados
manifiesta la necesidad de la notificacion de la infeccion por
VIH, de que ésta cuente con respaldo institucional, y que la
notificacion deberia realizarse con un identificador personal
Unico, al igual que las enfermedades de declaracion obliga-
toria individualizada. La informacién derivada de la notifica-
cién de infeccién es imprescindible para la mejor planificacion
de las intervenciones preventivas y la provisién de servicios
sanitarios. Las principales dificultades observadas son el hecho
de que la infeccion por VIH no se haya incluido entre las en-
fermedades de declaracién obligatoria (EDO), asi como la baja
implantacién del CIP en Ia historia clinica de los centros hos-
pitalarios. Todos los sectores implicados tienen un importan-
te papel para la construccién del entorno necesario que haga
que el sistema de informacion sobre nuevos diagnésticos de
infeccion por VIH sea posible y de utilidad.

Palabras clave: Vigilancia epidemiolégica. VIH. Sida. Politi-
ca sanitaria. Declaracion de casos. Identificador personal Unico.

Conclusions: Most of the health care professionals surve-
yed expressed the need for notification of HIV infection, and
for such notification to receive institutional endorsement. They
also believed that, as with other diseases of individualized man-
datory reporting, notification should be carried out with a sin-
gle personal identifier. The information obtained from notifi-
cation of HIV infection is essential for the optimal planning of
preventive programs and the provision of health services. The
main difficulties observed were that HIV infection has not been
included among the diseases of mandatory reporting, as well
as the low implantation of the PIC in the hospitals’ clinical re-
gistries. All the sectors involved have an important role to play
in creating the conditions necessary for the notification sys-
tem of new cases of HIV infection to be feasible and useful.
Key words: Surveillance. HIV. Aids. Health Policy. Case Re-
porting. Unique identifier.

Antecedentes y objetivos

a vigilancia epidemiolégica (VE) implica recoger

informacién sistematica y continuada sobre la dis-

tribucion y caracteristicas de un problema de salud,

con la suficiente exhaustividad y validez para que
sea util en la planificacién, ejecucion y evaluaciéon de
actividades sobre el control y prevencion de éste'. En
los paises occidentales la VE de la epidemia por el virus
de inmunodeficiencia humana (VIH)/sida se ha basa-
do en la declaracion, habitualmente obligatoria y nominal,
de los casos de sida por parte de los médicos que diag-
nostican el caso. A pesar de que esta aproximacion ha
permitido la comparacion de los datos entre areas
geograficas y paises?®, no ha estado exenta de im-
portantes limitaciones. Por un lado, las inherentes a todo
registro de base poblacional y, por otro, las relacio-
nadas con las caracteristicas de la propia infeccién
por VIH*.

La introduccién en 1996 de las pautas antirretrovi-
rales combinadas, que incluian un inhibidor de la pro-
teasa, y el consiguiente aumento en el periodo de in-
cubacion y supervivencia del sida’’, ha motivado que,
actualmente, los casos de sida aun reflejen menos fiel-
mente la magnitud y las caracteristicas reales de la epi-
demia. Por ello, es mas necesario que nunca disponer
de informacién sobre los nuevos contagios del VIH. Mien-
tras que en EE.UU. los Centers for Diseases Control
(CDC) recomendaron en 1997 la declaracion universal
de la infeccién por VIH utilizando los nombres de los
pacientes como indicador personal Unico (IPU)2, en Eu-
ropa no existe una politica de consenso para imple-
mentar la declaracion sistematica de los casos de in-
feccion por VIH®. En particular, en el estado espafiol sélo

tres CCAA han instaurado la declaracién nominal de
los nuevos diagnésticos de VIH™.

En Cataluia, desde 1987, se recoge informacién de
todos los casos diagnosticados de sida y ese mismo
ano se obtuvo la informacién retrospectiva de los casos
diagnosticados desde 1981. A partir de 1990 se em-
pez6 a instaurar de forma sistematica la monitorizacion
de la infeccién por VIH y de conductas relacionadas con
su adquisicion, mediante el estudio de distintas pobla-
ciones centinela. Ademas, se cuenta con una red de
laboratorios de microbiologia que aportan datos sobre
el nimero y resultado de las pruebas de determinacion
de anticuerpos anti-VIH. Todo ello constituye el Siste-
ma Integrado de Vigilancia Epidemiol6gica sobre el Sida
(SIVES) de Catalufia''. Desde 1997, siguiendo las re-
comendaciones de las distintas agencias de salud in-
ternacionales''3, el Departament de Sanitat i Segure-
tat Social (DSSS) empez6 a estudiar la posible
introduccién de un sistema de informacién sobre los nue-
vos diagnésticos de VIH. Dadas las caracteristicas de
la infeccion por VIH, en especial la potencial estigma-
tizacion a ella asociada, asi como la necesidad de eva-
luar el diagnéstico y tratamiento tempranos de esta in-
feccidn, la declaracion de la infeccién por VIH requiere
un especial equilibrio entre la garantia de confidencia-
lidad y la validez de los datos recogidos, asi como la
participaciéon de los administradores sanitarios, de los
epidemidlogos, de los clinicos y de los propios afecta-
dos*. El objetivo de este articulo es describir el proce-
so de consenso técnico realizado en Cataluna para di-
sefiar un sistema de informaciéon que permita la
monitorizacion de los nuevos diagnésticos en adultos
de la infeccion por VIH, asi como mostrar los resulta-
dos preliminares de su fase piloto al afio de su inicio.
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Proceso y resultados

El proceso de consenso se inicié en enero de 1998,
definiéndose las siguientes fases:

1. Evaluacién de la percepcion de necesidad y dis-
ponibilidad de los profesionales clinicos sobre la ins-
tauracién de la declaracién de la infeccién por VIH.

2. Identificacién y discusién multisectorial de distintas
opciones técnicas.

3. Elaboracién de una propuesta técnica especi-
fica.

4. Evaluacion de la viabilidad de la misma en los cen-
tros asistenciales.

5. Disefo e implementacion.

1. Para evaluar la percepcion de necesidad y dis-
ponibilidad de los profesionales sobre la instauracion
de la declaracion de la infeccion por VIH, como siste-
ma de informacién complementario al registro de
casos de sida de Catalufia, en marzo de 1998 se rea-
liz6 una encuesta dirigida a los profesionales involu-
crados en diferentes niveles del circuito de la VE del
sida en Catalufa. El instrumento de recogida de infor-
macién fue un cuestionario autoadministrado que se
envioé por correo, conjuntamente con un sobre pre-
franqueado para facilitar su devolucién. El cuestiona-
rio constaba de 11 preguntas cerradas y 4 abiertas, or-
ganizadas en los siguientes aparatados:

a) Valoracién de la necesidad de un nuevo sistema.

b) Valoracién de la viabilidad de éste.

c) Posibles circuitos de la informacién.

d) Posibles parametros de identificacion personal.

e) Variables clinicas y epidemiolégicas para reco-
ger en dicho sistema.

La encuesta se envié a todos los coordinadores hos-
pitalarios y de atencion primaria de sida de Catalufa
(n =97), asi como a los epidemiélogos de las delega-
ciones territoriales del DSSS y de las regiones sanita-
rias del Servei Catala de la Salut (SCS) (n = 6), del Ins-
titut Municipal de la Salut del Ajuntament de Barcelona
(n = 1) y de los Serveis de Sanitat Penitenciaria (De-
partament de Justicia) (n = 2). A los 15 dias del envio
de los cuestionarios, y en caso de no haberse recibi-
do la correspondiente contestacion, se realizaba un con-
tacto telefénico personalizado y si procedia se volvia
a enviar otra encuesta.

Del total de 106 encuestas enviadas se obtuvieron
52 respuestas (49,1%). El porcentaje de respuestas fue
del 44% entre los coordinadores de sida y del 100%
entre los epidemidlogos de las diferentes instituciones.
La tabla 1 muestra los resultados principales de esta
encuesta. Los datos reflejan que la totalidad de los pro-
fesionales que contestaron creen relevante la implan-
tacién de la declaracion de la infeccién por VIH. El
84,5% opina que la notificacion deberia ser obliga-

Tabla 1. Resultados de la encuesta sobre la necesidad
y la viabilidad de un nuevo sistema de vigilancia
epidemioldgica de la infeccion por VIH

1. ;Desde una perspectiva de salud publica, cree que

actualmente la informacién derivada del registro

de casos de sida es suficiente para monitorizar

la epidemia?

No: 47 respuestas (90,7%)
2. iCree relevante implantar la notificacién de las

personas con VIH en Catalufia?

Si: 52 respuestas (100,0%)
3. iCudles cree que serian las principales ventajas?

Conocer el ndmero de nuevas infecciones:

Conocer las caracteristicas epidemiolgicas

41 respuestas (78,0%)

de las personas recientemente infectadas: 47 respuestas (94,0%)
Conocer las caracteristicas clinicas de las personas
recientemente infectadas: 22 respuestas (42,0%)
Conocer mejor las necesidades asistenciales: 34 respuestas (65,5%)
Evaluar la efectividad de los tratamientos: 18 respuestas (34,5%)
QOtras: 7 respuestas (13,5%)
4. iCree viable implantar |a notificacion de las personas
infectadas por VIH en Cataluha?
Si: 48 respuestas (92,5%)
5. Qué procedimiento administrativo deberia seguir
la notificacion?
Voluntaria: 7 respuestas (13,5%)
Obligatoria: 45 respuestas (86,5%)
6. ;Coémo deberia ser |a notificacion?
Confidencial: 44 respuestas (84,5%)
Andnima: 8 respuestas (15,5%)

7. ¢Qué variable de identificacion personal cree mas

factible de utilizar?

Nombre/apellidos: 23 respuestas (44,0%)

DN 18 respuestas (34,5%)

NISS®: 7 respuestas (13,5%)

Direccion: 7 respuestas (13,9%)

Ctra: 16 respuestas (30,5%)
8. ¢En caso de incorporar la notificacion de la infeccion

por VIH, cree que la notificacion obligatoria de casos

de sida deberia ser llevada a cabo igual que

en la actualidad?

Si: 35 respuestas (67,4%)
9. ¢En caso de implantar la declaracién de la infeccion

por VIH en Catalufia, cree viable que la utilizacion

de una sola haga que el declarante tenga que

actualizarla cuando la persona infectada desarrolle

criterios de sida y cuando haya constancia

de su muerte? (actualmente es la aproximacion

que se utilizaen EEUU.)

Si: 32 respuestas (61,7%)

3DNI: Documento Nacional de Identidad, ®NISS: niimero de Identificacion de la Se-
guridad Social.

toria y confidencial, de forma similar a la declaracion
de sida. Entre las principales ventajas que se podrian
obtener, los encuestados identifican la posibilidad de
conocer y describir las caracteristicas epidemioldgicas
de las personas recientemente infectadas (90,4%), co-
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nocer el nimero de nuevas infecciones (78,8%), poder
planificar necesidades asistenciales (65,4%) y poder eva-
luar la efectividad de los tratamientos (34,6%). Mas del
75% de los encuestados cree que la variable de identi-
ficacion personal tendria que ser el nombre.

El 61,5% cree importante la utilizaciéon de un solo
impreso conjunto para la notificacién de la infeccién por
VIH, que posteriormente pudiese actualizarse en caso
de diagnéstico de sida.

2-3. Para identificar y discutir las distintas opciones
técnicas, se cred en septiembre de 1998 el Grupo de
Trabajo sobre Declaracién de HIV (GTDHIV), integra-
do por clinicos y epidemidlogos de los distintos nive-
les del circuito de enfermedades de declaracion obli-
gatoria (EDO). En una primera fase, el GTDHIV, a partir
de los resultados de la encuesta anteriormente citada,
elabord un informe técnico en el que se identificaban
los objetivos generales y operativos para un nuevo sis-
tema de informacion sobre la infeccién por VIH, asi como
los posibles IPU y circuitos de declaracion que utilizar
en nuestro medio.

En una segunda fase, el informe técnico se discu-
tié con los profesionales sanitarios, las administracio-
nes sanitarias competentes en VE (DSSS y Ajuntament
de Barcelona) y las organizaciones no gubernamenta-
les (ONG) en sida, mediante dos encuentros (noviem-
bre 1998 y junio 1999), promovidos por la Direccion Ge-
neral de Drogodependencias y Sida (DSSS). Después
de cada reunion, se dej6 un periodo de 3 meses para
recibir comentarios y sugerencias por parte de los gru-
pos participantes.

En el informe técnico se identificaron claramente los
objetivos que un nuevo sistema de informacion sobre
la infeccién por VIH deberia poder conseguir para que
fuera (til en la toma de decisiones en politica sanita-
ria (tabla 2). Para conseguir estos objetivos, se iden-
tificé un minimo de caracteristicas técnicas, asi como
los requerimientos basicos de un potencial IPU (tabla
3). Inicialmente, el sistema de informacién propuesto
no soélo se basaba en la red y circuitos de declaracién
existentes desde 1987 para los casos de sida, sino que,
ademas, para simplificar al maximo el trabajo de los cli-
nicos, proponia la unificaciéon de los instrumentos de
recogida de informacion para el VIH y el sida, de forma
que se pudieran actualizar facilmente en el momento
del diagnéstico de sida.

4. Dado que el IPU que conté con mayor consen-
so fue el CIP de la tarjeta sanitaria individualiza (TSI)
de reciente introduccién en el sistema sanitario cata-
lan por parte del SCS™, se consider6 necesario estu-
diar la viabilidad de su utilizacién. Para ello, en 1999
se disend una segunda encuesta autoadministrada,
cuyos objetivos basicos eran los siguientes:

a) Describir el conocimiento de la TSI por parte de
los profesionales que actuarian como fuente de infor-
macién.

Tabla 2. Objetivos necesarios de un nuevo sistema
de informacion basado en los nuevos diagnosticos de
infeccion por VIH

-

. Estimar el nimero de diagndsticos de infecciones por VIH que se producen
anualmente en Catalufia como aproximacion al nimero de contagios
(incidencia)

2. Definir y monitorizar las caracteristicas demogréficas y epidemiolégicas de

las personas recientemente diagnosticadas de infeccién por VIH

3. Bvaluar la utilizacion y cobertura de los programas de diagnéstico temprano

y de los tratamientos antirretrovirales

4. BEvaluar el impacto de las intervenciones asistenciales y terapéuticas en la

evolucion de la enfermedad y la mortalidad asociada

5. Disponer de un conjunto minimo de informacién bésica que permita la

coordinacion con los datos recogidos por el Plan Nacional sobre €l Siday la
comparacion con otros paises europeos

6. Eventualmente, incorporar la monitorizacion de los subtipos de VIH

circulantes

7. Eventualmente, incorporar la monitorizacion de las resistencias a los

antirretrovirales

b) Describir el grado de implantacién de la TSI en
los circuitos administrativos de los centros potencial-
mente declarantes.

c¢) Describir el grado de implantacién del CIP/TSI en
las historias clinicas de los pacientes VIH positivos de
los centros potencialmente declarantes.

d) Valorar la posibilidad de utilizar el CIP/TSI en las
hojas de declaracion del nuevo sistema de informacion,
sin necesidad de que los nombres de los pacientes sal-
gan del centro asistencial.

En febrero de 2000, se envié mediante correo per-
sonalizado el formulario de esta segunda encuesta a
los coordinadores de sida de los 41 centros sanitarios,
tanto hospitalarios como de atencién primaria, que ha-
bian declarado el 70% de los 12.821 casos de sida exis-
tentes hasta entonces en el registro de casos de sida
de Cataluna. Al igual que con la primera encuesta, en
el caso de no obtener informacién durante los siguientes
15 dias del envio se realizaba un contacto personal te-
lefénico.

Tabla 3. Requerimientos técnicos necesarios de un
identificador personal unico (IPU) para utilizarlo
en la declaracion de los nuevos diagnoésticos
de infeccion por VIH

-

. Anonimato (que €l IPU no identifique por si solo al paciente)

. Irreversibilidad (que no sea posible reconstruir €l nombre del paciente
a partir del IPU)

. Que exista en el sistema y no suponga trabajo adicional para los médicos

. Capacidad de identificar posibles duplicados

. Capacidad de correlacionar infeccion por VIH con desarrollo de sida

. Capacidad de correlacionar morbilidad con mortalidad

. Capacidad de recuperar informacién relevante inicialmente no incluida
por la fuente declarante

n

N o oA W
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Tabla 4. Resultados de la encuesta enviada para valorar
el grado de conocimiento e implantacion del cédigo
de identificacion personal (CIP) en los centros sanitarios

1. ¢Se utiliza |a tarjeta sanitaria en su hospital?

No: 9 respuestas (22%)
No sabe: 3 respuestas (7%)
Si: 29 respuestas (71%

Informes de alta hospitalaria:
Datos de administracion:
Peticiones internas:
2. jConsta el CIP de la tarjeta sanitaria en las historias

(

(

(71%)
14 respuestas (34%)
29 respuestas (71%)
11 respuestas (27%)

clinicas?
No: 22 respuestas (54%)
Si: 19 respuestas (46%)

3. {Cree viable utilizar este identificador personal
en la hoja de declaracién del VIH?

No: 11 respuestas (27%)
Si: 27 respuestas (66%)
No contesta: 3 respuestas (7%)

4. ;En su ambito de trabajo seria util el CIP para
recuperar informacion que inicialmente no esté
en la hoja de declaracion?
No: 21 respuestas (51%)
Si: 17 respuestas (42%)
No sabe/no contesta: 3 respuestas (7%)
5. {Qué porcentaje de nuevos diagnosticados en su centro
cree que no tendrian tarjeta sanitaria?
Entre el 0y el 40%: 22 respuestas (54%)
Ctro: 1 respuestas (27%)
No sabe: 8 respuestas (19%)

El CIP se constituye de forma informatica a partir de
los apellidos, sexo y fecha de nacimiento, ademas de
dos digitos de identificacién inequivoca asignados a nivel
central por el propio SCS y un digito de control'.

En la tabla 4 se pueden observar los resultados de
la encuesta enviada para valorar el grado de conoci-
miento e implantacién del CIP en los centros sanitarios,
a la que contestaron 41 de los 70 coordinadores hos-
pitalarios y de atencion primaria del sida (59%); re-
presentando estos centros el 70% de los casos de sida
hasta entonces declarados.

5. Disefio e implementacion. Finalmente en sep-
tiembre de 2000, teniendo en cuenta los resultados de
esta segunda encuesta, se realizé la propuesta final
sobre el circuito y caracteristicas de la declaracién de
la infeccién por VIH, enviandose a los profesionales cli-
nicos y epidemidlogos, asi como a las ONG para su
aprobacién final. La fecha de inicio del nuevo sistema
de informacién se fijé para el dia 1 de enero de 2001,
dejandose un afo como prueba piloto.

De acuerdo con las peticiones de las ONG, el DSSS
establecié un grupo de trabajo paralelo para el estudio
del tratamiento de la informaci6n confidencial en los cen-
tros sanitarios.

Discusion

El proceso descrito y la informacion recogida en las
dos encuestas comentadas nos reafirma en la idea de
que en este caso (en la VE de los nuevos diagnosti-
cos de infeccion por VIH) el consenso multisectorial es,
en principio, viable si se identifican conjuntamente los
objetivos técnicos, las ventajas e inconvenientes de las
distintas aproximaciones metodolégicas, y se ofrecen
garantias de que su implantacién va a repercutir en una
mejora de las actuaciones sanitarias, tanto preventivas
como asistenciales. En este sentido, involucrar a los res-
ponsables politicos en el proceso ha resultado im-
prescindible para conseguir la necesaria aceptabilidad
por parte de la comunidad, y, viceversa, la formaliza-
cién de la necesidad de informacion por parte de los
clinicos y de la comunidad ha facilitado el clima nece-
sario para conseguir el indispensable apoyo institucio-
nal. Ademas, en nuestro medio, donde la «cultura de
declaracién» no tiene la tradicion ni la implantacion de
otros paises, y en el que es dificil disponer de recur-
sos econdmicos para gratificar a las fuentes de decla-
racion, la inclusion de elementos que puedan mejorar
la practica diaria de los profesionales es ain mas im-
portante para garantizar la correcta implantacioén de cual-
quier sistema de informacién. De hecho, el 65,4% de
los profesionales encuestados considera que una de las
ventajas de este sistema de informacion seria conocer
mejor las necesidades asistenciales de su hospital, y
un 34,6% que facilitaria la evaluacién de la efectividad
de los tratamientos dispensados.

Si bien la participacién de los epidemiélogos
(n = 6) ha sido del 100%, sélo un 49% y un 59% de
los clinicos han contestado respectivamente a la encuesta
sobre la declaracién de la infeccién por VIH y sobre la
viabilidad del CIP. A pesar de ello, los profesionales
(n = 97) que han contestado representan a centros asis-
tenciales que en su conjunto atienden a mas del 75%
de los casos de sida declarados en Catalufia. Curio-
samente, son los hospitales publicos terciarios en los
que se concentra el mayor nimero de nuevos diag-
nésticos de infeccion por VIH, donde hay una mayor
proporcién de coordinadores hospitalarios de sida que
desconocen la existencia de la TSI o no tienen cono-
cimiento de la situacién de su centro respecto a la in-
corporacion de ésta en sus circuitos y documentacion
interna (el 54% de las respuestas refieren ausencia del
CIP en la historia clinica del paciente). Por el contra-
rio, los centros de atencién primaria ya tienen incor-
porado el CIP como una variable mas de su sistema
de informacién (SIAP), en mayor proporcion.

Cabe destacar que el 86,5% de los profesionales
clinicos y epidemidlogos sugiere tratar la infeccién por
VIH como una EDO, y que el 84,6% sugiere que sea
confidencial, pero con un IPU, reflejando, por un lado,
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la necesidad de que la declaracion de la infeccién por
VIH cuente con el respaldo institucional, y, por otro, la
dificultad de utilizar cédigos que no estan incorporados
en la historia clinica. En cuanto a qué tipo de IPU, hay
menos acuerdo, aunque la utilizacién o bien del nom-
bre o del nimero del Documento Nacional de Identi-
dad (DNI) supone el 78,8% de las respuestas.

En los debates mantenidos con las ONG de Cata-
luha, la principal dificultad fue la identificacién de un IPU
que cumpliera las correspondientes garantias de con-
fidencialidad y que a la vez permitiera conseguir los ob-
jetivos técnicos definidos para el nuevo sistema de in-
formacién. La imposibilidad de consensuar la utilizacion
de los nombres como IPU obligd a una extensa discu-
sién sobre la posibilidad de utilizar IPU alternativos. Ha-
biéndose descartado la utilizacién de otros indicadores,
como el niumero del DNI, la asignacién aleatoria de c6-
digos alfanuméricos o la posibilidad de que los propios
clinicos codificasen los nombres de acuerdo a un al-
goritmo especificamente establecido, la discusién se fo-
calizé en la utilizacién del CIP de la TSI.

La discusion sobre la necesidad de medidas de con-
fidencialidad excepcionales para el VIH no es facil. Si,
por un lado, la estigmatizacion y potencial marginacion
que han sufrido los afectados obliga a tener las maxi-
mas garantias de confidencialidad, por otro, algunos au-
tores sostienen que la exigencia de un tratamiento de
la informacion relacionada con el VIH, diferenciado
de otras enfermedades infecciosas que se transmi-
ten de forma similar al VIH, como la hepatitis B u otras
enfermedades de transmision sexual, facilita el man-
tenimiento de la estigmatizacién de esta infeccién'®. El
equilibrio sélo es posible con un andlisis objetivo de la
utilidad de la informacion y de las condiciones técnicas
para asegurar la confidencialidad de los datos, en estos
momentos claramente especificada en la Ley Organi-
ca de Proteccion de Datos de Caracter Personal'®. En
este sentido, cabe destacar que en el Estado Espa-
fol, después de mas de una década (entre 10y 12 afios,
dependiendo de la CCAA) de tener un sistema de de-
claracion obligatoria nominal del sida no se ha roto
la confidencialidad en ninguna de las administraciones
competentes, y las quejas de representantes de afec-
tados se han dirigido hacia la mejora de las medidas
de seguridad dentro de los centros sanitarios, sobre todo
en el manejo de las historias clinicas.

Por otro lado, en los estados de EE.UU., donde se
ha implantado la declaracién nominal, no se ha de-
mostrado que disminuyan las peticiones de pruebas
diagnoésticas por miedo a ser identificado como sero-
positivo'’. En este pais, de las 55 areas en que esta
organizado el sistema de VE, treinta y seis han in-
troducido la declaracion del VIH de manera indivi-
dualizada, confidencial con nombre y apellidos, en 13
areas notifican con un cédigo como identificador, y en
el resto (6 areas) de momento no se notifica, pen-

dientes de decidir la implantacfién de la declaracion
de infeccion’®.

El SCS en los ultimos afos ha estado implantando
la TSI para ser utilizada exclusivamente en la red sa-
nitaria publica de Catalufia. La TSI sera imprescindi-
ble para la facturacion de los centros concertados, asi
como para la dispensacién farmacéutica, y, por tanto,
deberia llegar a ser de uso universal'*'®. EI CIP/TSI
tenia, pues, las caracteristicas necesarias para ser uti-
lizado como IPU en la declaracién de la infeccién por
VIH: a) es un codigo personal que por su irreversibili-
dad (no se puede reconstruir el nombre a partir de éste)
se convierte en anénimo cuando se utiliza sin conocer
el nombre del paciente; b) existente en el medio; ¢) alta
especificidad individual; d) su uso es restringido al en-
torno sanitario; e) permitiria el contraste con otros sis-
temas de informacién y con la fuente de declaracion
sin romper el anonimato; f) no supone tareas adicio-
nales para el clinico, y g) salvo algunas excepciones,
fue ampliamente aceptado por las ONG.

Asi pues, la constatacion de que la TSI se utiliza ya
en circuitos de gestion del 70% de los centros hospi-
talarios, la garantia de confidencialidad que ofrece y la
aceptabilidad global encontrada han motivado propo-
ner la utilizacién del CIP de la TSI como elemento ba-
sico en la monitorizacion de las nuevas infecciones por
VIH que se producen en Catalufia, siendo sus princi-
pales limitaciones la gran heterogeneidad de su cono-
cimiento e implantacién entre los médicos y las histo-
rias clinicas, y la posible baja cobertura en determinadas
poblaciones, como inmigrantes o grupos marginales.
Aunque nuestros resultados sugieren que entre un 10
y un 40% de los pacientes VIH-positivos no dispongan
de la TSI, la decisién del SCS de utilizar este cédigo
para la facturacion en el sistema sanitario hace espe-
rar un aumento de su implantacion en la poblacién de
usuarios. En cualquier caso, el porcentaje de centros
en los que no se utiliza (22%) y la falta de incorpora-
cién del CIP en el 54% de las historias clinicas hace
recomendable una campana de informacién y sensibi-
lizacion dirigida también a los profesionales del siste-
ma publico y concertado.

Constatado el soporte encontrado por parte de los
clinicos y de los epidemi6logos de los distintos niveles
del circuito de declaracion, después de un ano del ini-
cio de la fase piloto se han recogido 415 notificaciones
de infeccién, diagnosticadas por primera vez en 2001.
Probablemente esta cifra es bastante inferior al nimero
de diagnésticos nuevos que se realizan en la red asis-
tencial de Catalufay a la incidencia de VIH esperada,
pero ya nos permite perfilar la dinamica de la infeccion
y contrastar los datos con los obtenidos a partir de la
notificacion de los casos de sida.

En este sentido, es importante destacar que el 47,2%
de los nuevos diagndsticos ha adquirido la infeccién por
contactos heterosexuales; siendo este porcentaje del
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38,8% y del 76,3% en varones y mujeres, respectiva-
mente. Estos datos contrastan con los derivados del re-
gistro de sida (en el que sélo el 28,4% de los casos diag-
nosticados en el mismo periodo habia adquirido la
infeccién por via heterosexual), y permite asegurar que
actualmente existe una importante subepidemia hete-
rosexual en nuestro medio (fig. 1).

A la espera de poder realizar la evaluacion formal
de este nuevo sistema?’?', esta fase ha demostrado ya
la viabilidad técnica del proyecto y algunas formas de
mejorar su exhaustividad. Por una parte, muchos cli-
nicos han solicitado que la infeccion por VIH sea con-
siderada como una EDO por parte de la administracion;
por otra, es necesario continuar la comunicacién con
las ONG para demostrar la utilidad del sistema de in-

Figura 1. Distribucion del porcentaje por grupos
de transmision.
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formacién y las garantias del anonimato. Realizar esto
de una manera continuada es de especial importancia,
debido a los cambios de representantes de algunas
ONG, asi como a la diversidad de opiniones individuales
existentes en alguna de ellas.

La VE sirve para caracterizar y monitorizar los pro-
blemas de salud, pero el objetivo de la salud publica
es precisamente disminuirlos y evitarlos. En este sen-
tido la VE del VIH tiene que estar estrechamente liga-
da a las intervenciones preventivas y a la provision de
servicios sanitarios, incluyendo el tratamiento antirre-
troviral. Para que ello se realice de forma consistente
y efectiva es imprescindible que tanto las ONG como
las administraciones sanitarias utilicen la informacion
derivada de la declaracion de los nuevos diagnésticos
para disefiar y mejorar sus programas y politicas sa-
nitarias??. Por el momento, la epidemia del VIH/sida no
se ha estabilizado. La complacencia y la disminucion
de las conductas de prevencién atribuibles a la gene-
ralizacion de los tratamientos antirretrovirales de gran
actividad (TARGA)?324, asi como el progresivo aumen-
to en la prevalencia de las resistencias a éstos®, pue-
den motivar un aumento en el nimero de nuevos con-
tagios por VIH y de casos de sida. De hecho, tanto la
incidencia de sida como la tasa de mortalidad por esta
enfermedad se han estabilizado ya en la mayoria de
los paises que habian experimentado un fuerte des-
censo de estos parametros después de la introduccion
de los TARGA?27. En concreto en el colectivo homo-
sexual hay consistentes evidencias del aumento de las
conductas de riesgo y de la prevalencia de VIH?33°,

En este contexto subestimar la importancia de dis-
poner de informacion vélida y exhaustiva sobre los nue-
vos diagnésticos de VIH seria un grave error. Las ad-
ministraciones y los profesionales sanitarios, asi como
las ONG y la comunidad en general, tienen un papel
basico para disminuir las susceptibilidades de los dis-
tintos sectores implicados y construir las condiciones
de entorno necesarias para que, después de su con-
senso técnico, el sistema de informacion sobre los nue-
vos diagnosticos de VIH sea posible y de utilidad. Fi-
nalmente, a pesar de la poca tradiciéon de procesos de
consenso técnico multisectorial en temas de salud pu-
blica que tiene nuestro pais, y a la espera de los re-
sultados definitivos de la fase piloto, creemos que las
administraciones sanitarias deben seguir liderando
estas aproximaciones para asegurar tanto la base cien-
tifica como la aceptabilidad y la aplicabilidad de sus ac-
tuaciones.
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