P>o

IDS
ACTION
EUROPE

HIVOutcOMes

BEYOND VIRAL SUPPRESSION

RECOMANDARI LANSATE IN
CADRUL PARLAMENTULUI EUROPEAN

NOIEMBRIE 2017

% Ulilﬁ\}l EA European /\
06 = ) Aot [f]] ViiV
A /2 TG () GILEAD Vi

Group Healthcare



HIVOutcRmes

O NOUA PERSPECTIVA ASUPRA HIV:
SANATATEA PE TERMEN LUNG, STAREA DE BINE SI INGRIJIREA
CRONICA

Natura epidemiei de HIV s-a schimbat. Datorita progreselor inregistrate de terapia antiretrovirald
(ART), HIV nu trebuie sa mai fie neaparat o boala fatala. Pentru persoanele afectate de HIV (PAHIV)
care sunt diagnosticate din primele stadii si carora li se administreaza un tratament eficace cu ART
pentru supresia replicarii virale, HIV a devenit o boala cronica, iar speranta de viata a acestor persoane
se apropie de cea a populatiei generale. Totusi, o speranta de viata indelungatd nu echivaleaza cu o
buna stare de sdanatate si cu o calitate buna a vietii. Dovezile arata ca pentru numeroase PAHIV acesta
nu este cazul in prezent.

Este necesard o noua perspectiva, care sa recunoasca faptul ca HIV este o boald pe termen lung, insa
una care prezinta dificultati foarte specifice legate de starea de sanatate si starea de bine. Printre
aceste dificultati se numara, fara limitare, urmatoarele:

. risc crescut de a dezvolta numeroase alte afectiuni medicale (comorbiditati);

. calitate scdzuta a vietii, din cauza efectului tratamentului pe termen lung, a reactiilor adverse la
medicamente si a comorbiditatilor multiple;

. stigmatizare si discriminare, atat in sistemul sanitar, cat si in afara acestuia, care la randul lor pot
determina comorbiditati din sfera problemelor de sanatate mintald, izolare sociala si singuratate.

Sistemele sanitare din Europa trebuie sa elaboreze abordari eficace, pe toatd durata vietii, ale

elaborarea si adoptarea unor astfel de abordari si politici noi.

n unele sisteme sanitare, se iau deja méasuri in directiile indicate ih recomandari. Totusi, sunt necesare
mai multe eforturi de amplificare, coordonare si generalizare a actiunilor respective. Bunele practici
trebuie comunicate si diseminate nu doar in randul specialistilor in HIV, ci si astfel incat sa contribuie
la dezbateri mai ample privind gestionarea afectiunilor medicale complexe.

Continutul recomandarilor, care ar trebui sa se regaseasca in toate strategiile viitoare privind HIV la
nivel national si european, urmaresc sa completeze alte initiative axate pe preventia si diagnosticarea
HIV si accesul universal la tratament si ingrijire, domenii in care sunt in continuare necesare eforturi
semnificative Tn numeroase state europene.

Trebuie sa se acorde o atentie deosebitd nevoilor populatiilor-cheie. Acestea sunt grupuri vulnerabile
sau cu cea mai mare expunere la riscuri, care pot intampina dificultati specifice si care necesita
raspunsuri tintite din partea creatorilor de politici si a furnizorilor de ingrijire. Acestea includ actiuni
referitoare la migrantii neinregistrati, care in numeroase state europene nu au acces garantat la
ingrijire medicala si care se pot confrunta cu bariere culturale sau lingvistice; de asemenea, trebuie sa
fie vizate dificultatile medicale pe termen lung cauzate de lipsa de complianta si de toxicitatile asociate
cu ART.
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RECOMANDARILE HIV OUTCOMES:
INFORMATII GENERALE

La data de 29 noiembrie 2017, initiativa europeana lansatd de numerosi factori interesati intitulata
,HIV Outcomes: Beyond viral suppression” a prezentat recomandadrile sale cu privire la sanatatea pe
termen lung, starea de bine si ingrijirea cronica a persoanelor afectate de HIV (PAHIV).

Recomandadrile sunt rezultatul unui proces de colaborare cu durata de un an, care a colectat
perspectivele si cunostintele unor persoane afectate de HIV, ale clinicienilor, ale profesionistilor din
domeniul sanatatii publice si ale comunitatii HIV mai largi. Au fost organizate douda mese rotunde ale
expertilor —n decembrie 2016 si respectiv iunie 2017 — pentru a identifica problemele prioritare legate
de sdnitatea si starea de bine pe termen lung ale PAHIV. in septembrie 2017 a avut loc un atelier de
lucru in cadrul caruia expertii participanti au elaborat si au dezbatut proiectele de recomandari.

Apoi, recomandarile finale au fost lansate in Parlamentul European, cu sustinerea unor membri ai
Parlamentului din diverse partide, si anume Christofer Fjellner (European People’s Party, Suedia), Eva
Kaili (Socialists and Democrats, Grecia) si Gesine MeiRner (Alliance of Liberals and Democrats for
Europe, Germania). intr-o declaratie comuna, gazdele au afirmat: ,Dupd ce a abordat problema
longevitdtii, societatea trebuie sd ajute acum persoanele afectate de HIV sd isi mentind buna stare de
sdndtate si sd aibd o viatd plind de satisfactii. In calitate de reprezentanti ai principalelor grupdri politice
din Parlamentul European, sustinem pe deplin obiectivele acestei initiative.”

n alocutiunea principald, Comisarul european pentru sanitate, Vytenis Andriukaitis, a subliniat c3,
desi HIV nu mai duce inevitabil la deces, , are in continuare un efect distructiv asupra vietii a numeroase
persoane, provocdnd nu doar multd suferintd si boald, ci si discriminare si stigmatizare”. Cu ocazia zilei
mondiale anti-SIDA, Comisia a facut un apel la intensificarea eforturilor de imbunatatire a rezultatelor
medicale pe termen lung in cazul PAHIV.

lhor Perehinets, de la Division of Health Systems and Public Health din cadrul WHO Europe, a afirmat
cd sunt necesare reforme mai ample ale sistemelor sanitare pentru a pune in aplicare in intregime
recomandarile HIV Outcomes. Ca raspuns la dificultatile pe care le ridica boala cronica pe termen lung
si multi-morbiditatea, asupra cdrora atrag atentia recomandarile HIV Outcomes, este necesar progresul
in implementarea ngrijirii integrate — un domeniu in care WHO ofera consiliere si sustinere guvernelor
membre ale organizatiei.

La lansare a participat si UNAIDS. Peter Ghys, directorul Strategic Information Department, a afirmat
cd recomandadrile sunt foarte relevante pentru toate tdrile, in special pentru cele care au inregistrat
deja progrese in ceea ce priveste tintele 90-90-90.

Se intentioneaza ca recomandarile sa fie acum diseminate la nivel national, pentru a identifica bunele
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RECOMANDARI

Recomanddrile din aceastd brosurd sunt rezultatul unui proces de un an, la care au contribuit
numerosi factori interesati si care a vizat sdndtatea si starea de bine pe termen lung a persoanelor
afectate de HIV. Au fost organizate doud mese rotunde (in decembrie 2016 si respectiv iunie 2017)
care au permis identificarea problemelor prioritare. in septembrie 2017 a avut loc la Bruxelles un
atelier de lucru in cadrul cdruia expertii au elaborat recomanddri ca rdspuns la aceste probleme.
Rezultatele atelierului si contributiile ulterioare in scris ale expertilor participanti se reflectd in
aceste recomanddri. Persoanele care au contribuit la elaborarea recomanddrilor sunt enumerate
la pagina 11.

Adoptarea unei abordari integrate, axate pe rezultate si pe pacient, a

Persoanele afectate de HIV au nevoie de acces la o gama de servicii medicale, nu doar la
tratamentul pentru HIV. Aceasta include servicii pentru: preventia, tratamentul si gestionarea
comorbiditdtilor; sdnatatea mintala si afectarea neurocognitivd; consiliere si sustinere in ceea ce
priveste sandtatea sexuald si sandtatea reproducerii. O astfel de ingrijire multidisciplinara, de
catre diversi specialisi, necesita o coordonare sistematica si o abordare personalizatd — nu doar
pentru a se asigura cd sunt furnizate toate serviciile relevante, ci si pentru a uniformiza furnizarea
serviciilor, a asigura siguranta pacientilor (de exemplu, Tn ceea ce priveste administrarea unor
medicatii concomitente si interactiunile medicamentoase) si a permite comunicarea eficientd
intre diversii furnizori de ingrijire implicati. Un profesionist Tn domeniul asistentei medicale
diagnosticate cu HIV. Coordonatorul serviciilor de ingrijire ar trebui sa elaboreze, in parteneriat
cu pacientul, un plan de ingrijire personalizat care sa ia in considerare circumstantele individuale
in raport cu obiective medicale clar definite. Planul de ingrijire trebuie sa fie reexaminat si
actualizat in mod regulat, si sa fie pus Tn aplicare cu ajutorul instrumentelor si protocoalelor de
comunicare.

Mai multe detalii despre aceastd recomandare sunt prezentate la paginile 7-8 ale acestei brosuri,

rezultatelor HIV

Avem mult prea putine cunostinte despre calitatea raspunsurilor sistemului sanitar la dificultatile
medicale pe termen lung cu care se confruntd PAHIV. intrebirile esentiale pentru care sunt
necesare date includ: care sunt principalele cauze ale mortalitatii in randul PAHIV? Care sunt
principalele cauze ale spitalizarii? S-a realizat un audit al serviciilor furnizate pentru preventia,
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tratamentul si managementul comorbiditatilor? S-a realizat o evaluare a calitatii vietii legate de
starea de sanatate? Daca da, care sunt rezultatele Tn randul PAHIV in general si Tn randul
populatiilor-cheie? Eforturile de monitorizare actuale trebuie sa se extinda astfel incat sa reflecte
realitatea HIV ca boald pe termen lung. imbunatitirea monitorizirii ar permite evaluarea
progresului inregistrat la nivel national in timp si analizarea variatiei la nivel de tara (de exemplu,
n ceea ce priveste populatiile-cheie).

Finantarea unor studii de cohorta care sa furnizeze informatii despre starea
de sanatate pe termen lung a persoanelor afectate de HIV

Ca mecanism puternic de cercetare clinica si monitorizare, care la randul lor pot furniza dovezi
pentru politici, in mai multe tari europene au fost constituite cohorte si s-au infiintat baze de date
clinice ale PAHIV. Majoritatea lor au colaborat (de la inceputul anilor '90) in cadrul unor retele
finantate prin mecanisme europene, culminand cu formarea EuroCoord, o retea de excelenta
europeand. Trebuie ca Uniunea Europeana sa fsi refnnoiascd angajamentul de a asigura o
finantare stabila pentru colaborari viitoare si de a crea cohorte/baze de date in tarile europene
in care acestea nu existd in prezent. Aceste studii sunt structurate special pentru a intelege
evolutia bolilor complexe, cu numeroase fatete. Ele au flexibilitatea de a se adapta noilor cerinte
privind datele si completeaza informatiile furnizate de structurile de supraveghere.

Combaterea stigmatizarii si discriminarii din interiorul sistemelor de
sanatate

Personalul medical este vital pentru furnizarea unor raspunsuri eficace la HIV. Totusi, acest rol
poate fi grav compromis prin stigmatizarea si discriminarea din sistemele de sdndtate. De
exemplu, raportul din 2016 al ECDC privind starea raspunsului la HIV in Uniunea Europeana si in
Spatiul Economic European [,The Status of the HIV Response in the European Union and
European Economic Area”] subliniazd ca 60% dintre tdri au raportat ca stigmatizarea si
discriminarea in randul cadrelor medicale constituie un obstacol in furnizarea unor servicii
adecvate de preventie a HIV pentru barbatii care au relatii sexuale cu barbati (BSB) si pentru
utilizatorii de droguri injectabile (UDI). Tn Europa de Est si Asia Centrald, un motiv perpetuu de
ingrijorare 1l reprezintd barierele de naturd juridica si politica ce restrictioneaza accesul la
serviciile medicale Tn randul populatiilor-cheie. Instruirea si educarea personalului medical
trebuie sa fie o prioritate, atat pentru a creste gradul de informare privind stigmatizarea si
discriminarea in mediile medicale, cat si pentru a combate atitudinile de fond carora li se
datoreaza aceste fenomene. Actiunile de combatere a stigmatizarii si discriminarii din sistemele
de sanatate trebuie sa faca parte integranta din actiunile EU asociate cu obiectivele de dezvoltare
durabila.
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Amplificarea implicarii comunitatii HIV in stabilirea prioritatilor la nivel
national

Stabilirea prioritatilor in ceea ce priveste raspunsul la HIV la nivel national va depinde inevitabil
de circumstantele locale. De exemplu, tarile difera masiv in ceea ce priveste tintele 90-90-90 ale
UNAIDS pentru diagnosticare, tratament si supresie virald, si se cuvine ca atingerea acestor tinte
s3 constituie o prioritate. in plus, existd diferente intre state si in modul de organizare a
sistemelor de sinitate, precum si in ceea ce priveste resursele disponibile. in acest context, un
rol esential trebuie sa revina organizatiilor comunitatii HIV, care sa fsi valorifice cunostintele
despre situatia locala si sd colaboreze cu creatorii de politici nationale pentru a identifica si a
stabili de comun acord actiunile prioritare. Acest demers trebuie sa includd definirea si
formalizarea rolului pe care il pot juca organizatiile comunitare Tn sustinerea furnizarii serviciilor
legate de HIV in tdrile respective.
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ELEMENTELE UNEI ABORDARI INTEGRATE S| CENTRATE PE PACIENT A
TNGRUIRII PE TERMEN LUNG A PERSOANELOR AFECTATE DE HIV

Recomanddrile suplimentare de mai jos completeazd si detaliazd Recomandarea 1 (a se vedea
pagina 4).

1. Preventia, tratamentul si managementul comorbiditatilor trebuie sa fie

Persoanele afectate de HIV au o probabilitate mai mare decat populatia generald de a dezvolta
comorbiditdti grave, si de a le dezvolta de la o varstd mai fragedd. Acestea includ: boli
cardiovasculare, cancere, diminuarea masei osoase, afectiuni respiratorii, renale si hepatice,
probleme de sdndtate mintald si infectii concomitente, de exemplu tuberculozd, hepatita si
infectii cu transmitere sexuald (ITS). Daca aceste boli nu sunt tratate si gestionate corect si la
timp, ele pot complica masiv ingrijirea pentru HIV, pot avea un efect negativ asupra stdrii de
sanatate si a calitatii vietii legate de sanatate pentru PAHIV; de asemenea, ele pot impovara
semnificativ sistemele de sanatate. Prin urmare, preventia, diagnosticarea, tratamentul si
termen lung pentru toate PAHIV —inclusiv prin interventii de sanatate publica (incurajarea unor
masuri benefice cum sunt alimentatia sanatoasa si activitatea fizica) si prin screening de rutina.

respective, care sa asigure comunicarea eficienta intre diferitele discipline si diversii specialisti
implicati. Un instrument esential pentru coordonarea ingrijirii in acest context este elaborarea
unui plan de ingrijire personalizat. Planul de ingrijire trebuie sa fie creat in parteneriat cu
pacientul si trebuie sa fie evaluat si actualizat cu regularitate n functie de nevoile in schimbare
ale persoanei respective. Este vitalda adoptarea unor instrumente si protocoale pentru
comunicare si transmiterea informatiilor intre diversele discipline. De asemenea, trebuie
abordate barierele in calea implementarii care tin de cunostinte si/sau abilitdti insuficiente
privind nevoile specifice ale populatiilor-cheie.

3. Integrarea serviciilor pentru sanatatea mintala si afectarea neurocognitiva

Bolile mintale, cum este depresia, si afectarea neurocognitiva sunt prevalente in randul PAHIV.
Aceste boli afecteaza nivelul de energie al persoanei, dispozitia si capacitatea de a efectua
activitatile de zi cu zi si de a se implica in relatii sociale. Ele pot mari considerabil povara persoanei
afectate de HIV si pot compromite grav calitatea vietii legatd de sanatate. De asemenea,
problemele de sandtate mintala si afectarea neurocognitiva pot ingreuna gestionarea de catre
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pacient a HIV si pot submina complianta cu tratamentul cu ART esentiale si ingrijirea pentru HIV.
Prin urmare, ingrijirea pe termen lung pentru PAHIV trebuie sa integreze servicii de evaluare si
gestionare a problemelor de sanatate mintald si neurocognitive, inclusiv accesul la sustinere
psihosociala si la alti specialisti relevanti.

4. Asigurarea axarii permanente pe sanatatea sexuala si sanatatea
reproducerii

Obtinerea sanatatii sexuale si reproductive, bazata pe cunoasterea modului de a mentine
comportamente de protectie, este un aspect esential al sanatatii si calitatii vietii PAHIV. Accesul
la informatii si sfaturi corecte privind transmiterea HIV si metodele contraceptive trebuie sa fie
completat cu servicii disponibile pentru toti referitoare la optiunile privind conceptia, nasterea si
cresterea copiilor. PAHIV trebuie sd aiba acces la evaluari periodice ale sanatatii sexuale, in cadrul
unui plan de Tngrijire integrat, axat pe rezultate, care include servicii de consiliere si sustinere care
tin cont de nevoile particulare ale persoanelor din diferitele populatii. De asemenea, sunt
esentiale masurile de combatere a stigmatizarii si temerilor privind sexualitatea PAHIV.
Interventiile biomedicale disponibile in prezent pot avea un rol central in aceasta privinta.

5. Cresterea participarii sistematice a PAHIV la deciziile privind ingrijirea lor

PAHIV trebuie sa aiba posibilitatea de a se implica in deciziile privind ingrijirea lor. Materialele
care sa ajute la luarea deciziilor, Tn care sunt explicate avantajele si dezavantajele diferitelor
optiuni de tratament, le pot oferi PAHIV posibilitatea de a discuta despre aceste optiuni cu
furnizorii de ngrijire si de a lua decizii in cunostinta de cauza avand in vedere circumstantele
personale. Continuand initiativele existente deja Tn acest domeniu, elaborarea acestor
instrumente trebuie sa valorifice cunostintele organizatiilor comunitare de HIV.
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DOCUMENTE PRINCIPALE

Uniunea Europeana
Dublin Declaration on Partnership to Fight HIV/AIDS in Europe and Central Asia (2004)

European Commission [Comisia Europeana], ‘Communication on combating HIV/AIDS in the EU
and neighbouring countries’ (2009)

European Commission, ‘Action plan on HIV/AIDS in the EU and neighbouring countries, 2014-
2016’

European Centre for Disease Prevention and Control (ECDC), ‘The Status of the HIV Response in
the European Union/European Economic Area, 2016’

ECDC, ‘Evidence brief: Impact of stigma and discrimination on access to HIV services in Europe’
(2017)

ECDC, ‘Thematic report: Continuum of HIV care’ (2017)

ECDC, ‘Thematic report: HIV and migrants’ (2017)

World Health Organisation [Organizatia Mondiala a Sanatatii]
WHO, ‘Global health sector strategy on HIV, 2016-21’ (2016)

WHO, ‘Consolidated guidelines on person-centred HIV patient monitoring and case surveillance’
(2017)

WHO, ‘Consolidated guidelines on HIV prevention, diagnosis, treatment and care for key
populations’ (2016)

WHO Europe, ‘Action Plan for Sexual and Reproductive Health: Towards Achieving the 2030
Agenda for Sustainable Development in Europe — leaving no one behind’ (2016)

Organisation for Economic Cooperation and Development [Organizatia pentru Cooperare si
Dezvoltare Economica]

OECD, ‘Improving Value in Health Care: Measuring Quality’ (2010)

OECD, ‘Geographic Variations in Health Care: What do we know and what can be done to improve
health system performance?’ (2014)
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United Nations [Organizatia Natiunilor Unite]

UN General Assembly [Adunarea Generala a ONU], ‘Political Declaration on HIV and AIDS: On the
Fast-Track to Accelerating the Fight against HIV and to Ending the AIDS Epidemic by 2030’

(Resolution adopted on 8 June 2016)

UN General Assembly, ‘Transforming our world: the 2030 Agenda for Sustainable Development’
(Resolution adopted on 25 September 2015)

Societati si asociatii medicale

European AIDS Clinical Society, ‘Guidelines’ (October 2017)

HIV Medicine Association (US), ‘Essential components of effective HIV care’ (2011)
Grupuri de experti si societatea civila

Terrence Higgins Trust Report, ‘Unchartered Territory: A report into the first generation growing
older with HIV’ (2017)

Terrence Higgins Trust, National Aids Trust, British Association for Sexual Health & HIV, Positively
UK, NAZ and MSD, ‘No-one left behind: A declaration on ‘Whole Person Care’ in HIV care and
support’ (2017)

The Commonwealth Fund and LSE Health and Social Care, ‘Designing a High Performing Health
and Social Care System for Patients with Complex Needs: Ten Recommendations for Policy
Makers’ (2017)

The King’s Fund, ‘Coordinated care for people with complex chronic conditions’ (2013)

The King’s Fund, 'The Future of HIV Services in England: Shaping the Response to Changing Needs’
(2017)

Paris Community Declaration 2017 (launched at the 9th IAS Conference on HIV Science, July 2017)
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Grupul european de tratament pentru SIDA
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Serviciul de Sdndtate Publicd din Amsterdam
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Director al Clinicii de Boli Infectioase si Tropicale
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Nikos Dedes

Presedinte

Grupul european de tratament pentru SIDA
(EATG)
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Public Health England
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Consilier special
Secretariatul HIV Outcomes
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Society Forum
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Profesor de epidemiologie
University College, Londra
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(EUCO)
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