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Resolucion sobre las hepatitis virales aprobada por la 672 Asamblea Mundial
de la Salud 2014

ASSCAT, como miembro de la World Hepatitis Alliance, se suma a la campana
#thinkhepatitis en el Dia Mundial de la Hepatitis 2014

ASSCAT ACTIV@
Resumen de las actividades de ASSCAT desde abril hasta julio de 2014

COL@BOR@CIONES

Enfermeras comprometidas con la hepatitis C

Tocar el cielo con los dedos

Fatiga cronica en la infeccion por el virus de la hepatitis C

La cirrosis hepatica puede ser reversible

La epidemia silenciosa. Donde estamos y hacia donde vamos

TESTIMONIOS
Cuando eres consciente de la realidad de tu hepatitis C, te pones en marcha
Sobre el sentido de la vida, una pasta de dientes y la voz de la hepatitis

H@BLEMOS DE...

Los nuevos tratamientos con su eficacia comprobada permitiran un ahorro
en los costes previstos de la carga asistencial por las hepatitis y sus complicaciones
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Segun los expertos en modelos asistenciales de salud, el modelo sanitario actual
en la atencion de las hepatitis ha quedado desfasado ante la llegada de tratamien-
tos que permiten curar mas rapido y sin efectos secundarios. Por lo que existe
una apremiante necesidad de un cambio de estrategia asistencial para los
pacientes de hepatitis.

El modelo actual, que procede del siglo pasado cuando poco se podia hacer por
los pacientes hepaticos, ha quedado obsoleto y se deberia actualizar. Se debe-
rian priorizar tanto el rol del médico de cabecera como el de los equipos
sanitarios de medicina primaria. Actualmente para estos profesionales el diag-
nostico y tratamiento de las hepatitis virales no es una prioridad, ya que ademas
de soportar una elevada carga asistencial no se les ha hecho participes del gran
problema sanitario que constituyen estas enfermedades por lo que no se sienten,
en general, involucrados.

Para potenciar su rol en las hepatitis, los médicos de cabecera deberian estar mas
actualizados y disponer de herramientas concretas:

- Un cuestionario estandar que permitiria detectar los pacientes en riesgo de haber
estado en contacto con los virus de las hepatitis y por lo tanto podrian ser portado-
res asintomaticos ya que cuando se pregunta directamente a los pacientes éstos
pueden no aceptar antecedentes importantes.

- Precisan disponer de un test rapido y confirmatorio. Actualmente existen varias
marcas en el mercado con precio asequible. Hacer la prueba de la hepatitis es el
primer paso para la curacion y en el caso de la hepatitis C para la que no dispone-
mos de vacuna, permite al portador tomar medidas de prevencion.

- Si fuese positivo se debe ofrecer informacion realista y actualizada, con un control
especializado y eventualmente tratamiento.

Se han de evitar duplicidades y eliminar las barreras que se detectan actualmente.
Se ha de remitir los pacientes al centro adecuado en el cual seguiran su enferme-
dad en funcion de la gravedad de la misma.

Por otro lado se deberia tener mas en cuenta la voz y la implicacion de los
pacientes y potenciar el papel del paciente experto en las estratégias de
mejora del control y del tratamiento de las hepatitis cronicas virales.

El paciente experto, como propone ASSCAT desde hace anos, es el paciente bien
informado, responsable de su enfermedad y que realiza correctamente los trata-
mientos y pautas que le recomienda su medico. Asimismo, el “empoderamiento”
del paciente experto, requiere una educacion especifica y una especial motivacion
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para no limitarse a su caso en particular sin0 que su voz sea representativa de
todos los afectados, conscientes de que la unidén hace la fuerza y que un paciente
puede dar herramientas y apoyo a otro paciente para ayudarle a encontrar por si
mMismo las soluciones mas adecuadas para su caso.

ASSCAT junto con los pacientes, familiares, cuidadores, amigos, hepatdlogos etc,
forma una plataforma que da visibilidad a la epidemia sin nombre y que se intenta
silenciar. Para poder seguir avanzando, es fundamental conseguir la formacion ac-
tualizada en temas relacionados con la hepatitis y los grupos de apoyo.

Ademas se precisan programas de screening sencillos y bien disenados que permi-
tan el diagndstico y la informacion y una vez que los pacientes son diagnosticados
e informados sean remitidos a la consulta con los especialistas hepatdlogos para
evaluar, en determinados casos clinicos mas graves, si deben recibir tratamientos
que pueden llegar a ser curativos.

Siguiendo en esta linea, ASSCAT presentd a la Comision de Salud del Parlament
de Catalunya un documento para informar de la problematica actual de las hepati-
tis cronicas a los parlamentarios y con el objetivo de crear el Programa Asistencial
Coordinado de las Hepatitis. En resumen, el documento se centraba en tres pro-
puestas fundamentales en los aspectos que consideramos mas prioritarios:

- Intervenir en materia de prevencion, deteccion y diagnostico.

- Informacion y formacion especifica para la poblacion general y en especial a los
equipos sanitarios

- Acceso al tratamiento si esta indicado. En la actualidad, hay enfermos que preci-
san urgentemente los nuevos tratamientos de la hepatitis C. Hemos conocido por
los medios los resultados que han publicado los laboratorios que han desarrollado
farmacos que podrian curar a casi todos los pacientes, sin embargo se desconoce
cuando estos farmacos aprobados podran estar disponibles.

Ademas es un objetivo prioritario llegar a una “normalizacion” en cOmo se conside-
ran las enfermedades hepaticas, sacarlas del olvido y del estigma actual, y poder
hablar en pocos afnos de su disminucion en la poblacion general (prevalencia) y
de los casos nuevos (incidencia aun posible por el riesgo de contacto con porta-
dores).

Las hepatitis cronicas y hepatopatias deberian desaparecer como causa de can-
cer de higado. Hoy en dia es una auténtica epidemia ya que ha aumentado su in-
cidencia y aunque es la octava causa de cancer, es la tercera causa de mortalidad
pOr cancer.

Associacié Catalana de Malalts d’Hepatitis (ASSCAT)
Hotel d’Entitats “La Pau”, Pere Vergés 1, 8é - desp. 11 T. 93 314 52 09 - 08020 BARCELONA - informacio@asscat-hepatitis.org



https://es-es.facebook.com/asscat
https://twitter.com/asscatinforma

asscat form@ EDITORI@L

Se deberia desarrollar una cultura de mayor implicacion de los pacientes, fomentar
la educacion en este campo novedoso y conseguir asi mejorar la comunicacion
medico-paciente-familia.

Cuando se trata de convencer a un paciente de que es muy importante que reciba
un tratamiento que permitira curarlo es fundamental la tarea del paciente experto.
Nuestra propia experiencia nos ha demostrado que los pacientes confian en los
pacientes expertos y comprometidos. En el apoyo a los pacientes la empatia es
fundamental y la experiencia vivida tambiéen, pero también la preparacion para ges-
tionar la situacion. El paciente a menudo nos pide ayuda y debe ser tranquilizado
con afecto pero también transmitiéndole seguridad. Debe percibir que quien le es-
cucha tiene la informacioén adecuada. Por ejemplo un paciente experto debe poder
informar a una persona con hepatitis cronica por el VHC en estadio F4 (cirrosis)
que hoy en dia no esta condenado a sufrir un deterioro progresivo, sino que puede
seguir asintomatico y compensado durante anos e incluso en un futuro no lejano
podra tener un tratamiento curativo, eliminando definitivamente el VHC con lo que
el higado podria regenerarse (al menos parcialmente) y mejorar el prondstico.

Como asociacion de pacientes estamos convencidos que es preciso el replan-
teamiento urgente de una nueva estrategia para la atencion de los enfermos con
hepatitis acorde con las nuevas practicas clinicas y mediante la aplicacion de los
nuevos farmacos. Se deberia evitar la duplicacion de esfuerzos y acabar con una
atencion fraccionada y sin un rumbo claro. Pero no nos gustaria que los avan-
ces cientificos que vislumbramos para la Hepatitis C, hiciesen olvidar otros temas
esenciales relativos a la prevencion de otras enfermedades hepaticas. ASSCAT
sigue activa, con la determinacion y responsabilidad habitual, en o que se refiere la
informacion a la ciudadania y la concienciacion y en lo que da mas sentido y valor
a nuestro voluntariado: El apoyo y acompanamiento a pacientes y familiares.

Junta Directiva de ASSCAT

Con la colaboracion de:

 cam
Bristol-Myers Squibb () GILEAD Janssen J

aobbvie
€9 MSD FibroScan
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RESOLUCION SOBRE LAS HEPATITIS VIRALES
APROBADA POR LA 672 ASAMBLEA MUNDIAL
DE LA SALUD 2014

Las hepatitis virales —un grupo de enfermedades infecciosas que comprende las he-
patitis A, B, C, D y E- afecta a millones de personas en todo el mundo, puesto que
provoca hepatopatias agudas y cronicas y causa la muerte de cerca de 1,4 millones
de personas cada ano.

En mayo pasado, la Asamblea Mundial de la Salud adopté una resolucién con
objeto de mejorar la prevencioén, el diagnéstico y el tratamiento de la hepa-
titis viral.

Con ocasion del Dia Mundial de la Hepatitis, el 28 de julio, la OMS insta los encarga-
dos de formular las politicas de salud, al personal sanitario y a la poblacién en general
a estar atento ante este «asesino silencioso».

Por primera vez se reconoce en una resolucion de la Asamblea Mundial de la Salud
el impacto mundial de la hepatitis B y la hepatitis C, dos enfermedades que causan
la muerte de un milldn de personas al ano y que hasta la fecha no han recibido la
atencion mundial que requieren. La Resoluciéon establece claramente la nece-
sidad de una accién global coordinada para hacer frente a la hepatitis viral
respaldada por recursos especificos. También proporciona el respaldo global al
Dia Mundial de la Hepatitis (28 de Julio) como foco principal de los esfuerzos nacio-
nales e internacionales de sensibilizacion.

La Resolucion pide voluntad politica de actuacion y recursos para afrontar de ma-
nera efectiva las hepatitis virales. También insta a la OMS a ayudar a los paises que
lo necesiten a desarrollar capacidades técnicas para implementar planes de accion
que incluyan la prevencion primaria, y también el tratamiento y el cuidado de los pa-
cientes. Sin la inversidon necesaria realizada por los donantes netos de las Naciones
Unidas para poner en marcha un plan global, millones de personas continuaran in-
fectandose y moriran.

Falta informacion, muchas personas padecen hepatitis viral B o C y lo desconocen,
y solo una minima parte de las personas infectadas han tenido la oportunidad de
tratarse.

La investigacion esta proporcionando nuevos farmacos, mas eficaces y con menos

efectos secundarios. Los precios de estos farmacos son inasumibles por muchos
sistemas de salud.

Associacié Catalana de Malalts d’Hepatitis (ASSCAT) inl
Hotel d’Entitats “La Pau”, Pere Vergés 1, 8é - desp. 11 T. 93 314 52 09 - 08020 BARCELONA - informacio@asscat-hepatitis.org


http://asscat-hepatitis.org/blog/resolucion-sobre-las-hepatitis-virales-aprobada-hoy-por-la-asamblea-mundial-de-la-salud/
https://es-es.facebook.com/asscat
https://twitter.com/asscatinforma

asscat form@ INFORM@

Pero la inversion e investigacion en el desarrollo de nuevos farmacos debe llegar a
todos los pacientes ademas de generar beneficios a la industria farmacéutica. En
el caso de los nuevos farmacos para la hepatitis C el margen de beneficio parece
extremadamente elevado. La Resolucion apoya que los paises con recursos limita-
dos puedan usar la flexibilidad que les otorga la Organizacion Mundial del Comercio
(OMC) para producir o importar versiones genéricas de los nuevos tratamientos para
la hepatitis si las companias farmacéuticas no negocian precios asequibles para cada
pais.

Es hora de pasar a la accion. Las prioridades son concienciar € informar a la socie-
dad y desarrollar estrategias nacionales integrales de salud publica adecuadas a las
situaciones concretas de cada pais, que deberian evaluarse de manera eficaz y rea-
lista para poder abordar de manera eficiente el grave problema de Salud Publica que
constituyen las hepatitis virales.

Si no se actua ahora la carga individual, social y sanitaria sera dramatica en los proxi-
MOos anos.

El texto de la Resolucion desgrana y concreta todos los problemas que la epidemia
global de hepatitis virales conlleva y ASSCAT como asociacion de pacientes se con-
gratula que la OMS por fin los reconozca.

Pero la accion es lo mas importante y no es suficiente con reconocer el problema
a nivel global, cada pais debe implementar la estrategia de accion adaptada a su
problematica particular respecto a las hepatitis virales haciendo un diagndstico real
de la situacion y presentando soluciones efectivas que tengan prevista la dotacion
economica correspondiente.

Ante la oportunidad de CURACION Y ERRADICACION de la Hepatitis C los activistas
por los derechos de los pacientes pedimos a las autoridades sanitarias:

La implementacién de una Estrategia Estatal de Respuesta a la Hepatitis C que
permita abordar: vigilancia epidemiolégica, prevencion, detecciéon/diagnéstico,
atencion y tratamiento, y en el que participen todos los agentes implicados.

Este Plan de Accion permitiria una planificacion adecuada de los recursos socio-
sanitarios que es necesario destinar a la hepatitis C, lo cual es basico para conseguir
el acceso escalonado al tratamiento para todos los pacientes con hepatitis C.
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ASSCAT, COMO MIEMBRO DE LA WORLD
HEPATITIS ALLIANCE, SE SUMA A LA CAMPANA
#THINKHEPATITIS EN EL DIA MUNDIAL
DE LA HEPATITIS 2014

La World Hepatitis Alliance (Alianza Mundial de las Hepatitis, organizacion no guber-
namental formada por asociaciones de pacientes de todo el mundo y que trabaja
codo a codo con la Organizacion Mundial de la Salud en la lucha contra las hepa-
titis virales para darles el perfil y prioridad que deben tener) ha escogido el eslogan
#thinkhepatitis para la campana del Dia Mundial de la Hepatitis de este afo 2014.

El simbolo que lleva delante, la almohadilla, convierte este eslogan en un hashtag o
etiqueta para su uso en Twitter; escribirlo asi en esta red social permite seguir, en un
mismo hilo, todas las conversaciones que estan relacionadas con este evento; las
personas que quieran saber qué se dice sobre esta campana en cualquier lugar del
mundo no tienen mas que buscar esta palabra en Twitter, y les saldra todo el hilo. A
su vez, las personas que quieran que aquello que escriban vaya a parar a este mis-
mo hilo, deben escribir “#thinkhepatitis” cuando usan esta red social. Podéis ver €l
resultado en: https://twitter.com/hashtag/thinkhepatitis

¢ESTA BIEN INFORMADA? |

¢SE ENCUENTRA BIEN?

- =

Y MEDIO DE PERSONAS EN
TODO EL MUNDO A CAUSA DE
LA HEPATITIS VIRICA.

LA MISMA CANTIDAD QUE

#thinkhepatitis

8%, | WorldHepat

Associaci6 Catalana de Malalts d’Hepatitis (ASSCAT) n o
Hotel d’Entitats “La Pau”, Pere Vergés 1, 8é - desp. 11 T. 93 314 52 09 - 08020 BARCELONA - informacio@asscat-hepatitis.org :



http://www.who.int/campaigns/hepatitis-day/2014/es/
https://twitter.com/hashtag/thinkhepatitis
https://es-es.facebook.com/asscat
https://twitter.com/asscatinforma

asscat form@ INFORM@ J

La World Hepatitis Alliance ha escogido el mensaje “piénsalo de nuevo” con el
objetivo de dar una recomendacion para repensarse algunas ideas predeterminadas
que pueden tener las personas en relacion a la hepatitis por falta de informacion, por
creer que este tema no va con ellos, etc y que les llevan a decir frases como por
ejemplo:

- Yo me siento muy sano, no debo tener hepatitis.

- ¢ Seguro? jPiénsalo de nuevo!

El Dia Mundial de la Hepatitis quiere concienciar a la ciudadania sobre la falta de
visibilidad y de diagndstico de las hepatitis virales. Con esta campana se pretende
contribuir a que mas personas se hagan la prueba, y que se detecten mas casos, ya
que se estima que dos tercios de las personas infectadas lo desconocen.

Los objetivos fundamentales son reducir el estigma asociado a las hepatitis virales,
la prevencion, el diagnoéstico precoz y la curacion. Las campafas que muchas aso-
ciaciones de pacientes realizamos en las semanas previas y posteriores a este dia
pretenden ser una oportunidad global en torno a la cual todos los actores implicados
en buscar soluciones al gran problema de salud que representan las hepatitis virales
puedan aumentar la sensibilizacion y concienciacion en la poblacion e influir en un
cambio real y efectivo en la prevencion de las hepatitis virales, que todos los pacien-
tes tengan acceso a un seguimiento especializado y al tratamiento que su hepatdlogo
determine logrando que los avances cientificos lleguen a los pacientes.

Como cada ano la World Hepatitis Alliance ha puesto a disposicion de sus mas de
170 asociaciones miembros de todo el mundo la posibilidad de preparar materiales
divulgativos con un formato similar, con el objetivo de convertir dia 28 de Julio, Dia
Mundial de la Hepatitis en una jornada informativa y reivindicativa de forma homogé-
nea en todo el mundo y que transmita un mensaje unitario de todos los pacientes.

Los objetivos fundamentales son
reducir el estigma asociado
a las hepatitis virales,
la prevencion, el diagnostico precoz
y la curacion.
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RESUMEN DE LAS ACTIVIDADES DE ASSCAT
DESDE ABRIL HASTA JULIO DE 2014

El dia 3 de abril publicamos on-line nuestra revista
asscatinform@n®15 con el objetivo de brindar infor-
macion actualizada a los pacientes y a la sociedad en
general. También como tribuna para los testimonios
de pacientes y personas implicadas en el tema de las
hepatitis virales.

Durante los dias 10, 11, 12 y 13 de abril, como
miembros de la Asociacion Europea de Pacientes
Hepaticos (ELPA) asistimos en Londres al 49 Congreso
Internacional del Higado y a la Asamblea General de
ELPA.

| El dia 25 de abril ASSCAT participd en las
Programa e=rw  Jornadas Hepatoforum en las cuales se
abordaron temas como el Panorama actual
y futuro del tratamiento de la hepatitis C o el
impacto de los tratamientos para la hepatitis
C sobre los sistemas de salud.

Campaiia de informacién
y concienciacién de las
hepatitis virales 2014:

trabajando por las hepatitis

El dia 19 de mayo iniciamos la Campana de
Informacién y Concienciacion sobre las Hepatitis
Virales con motivo del DIA MUNDIAL DE LA
HEPATITIS 2014, durante la cual ASSCAT ha organi-
zado una serie de eventos para conseguir sensibilizar
e informar a la ciudadania, dar visibilidad a las hepatitis
virales y contribuir a superar las barreras que limitan el
acceso a las pruebas de deteccion y al tratamiento de
los pacientes.
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El 20 de mayo publicamos en cas-
tellano y catalan una nueva edi-
cion impresa actualizada del
DESPLEGABLE INFORMATIVO
que tiene como objetivo informar a la
ciudadania de los aspectos esencia-
les de la hepatitis A, la hepatitis By la
hepatitis C, para que los ciudadanos
a quienes entregamos esta publi-
cacion en los eventos informativos
puedan conocer las caracteristicas
esenciales de cada una de estas tres
hepatitis virales causadas respecti-
vamente por los virus VHA, VHB vy
VHC.

ACTIV@

Prevencion Prevencio

Diagnéstico Diagnostic

Transmissio
i Situacions
de Risc

Transmisién
y Situaciones
de Riesgo

Tratamiento Tractament

informacid sobre

HEPATITIS

informacién sobre

HEPATITIS

Campana de informacion
y concienciacion de las

hepatitis virales 2014:
trabajando por las hepatitis

Jornada de informacién
y pruebas con Fibroscan

DiA 3 DE JUNIO
SEDE DE ASSCAT

Desarrollo de la Jorada:
:30 @ 11:00 - Pruebas con Fibroscan
11 a11:30 - Pavsa café

11:30 a12 - Charle informativa:

La importancia de conocer o astodic de fibresis v el
grado de funcionalismo hepético en los pacientes
con hepalitis

12 o 14 - Pruebas con Fibroscan
15:30 a 18 - Pruebas con Fibroscan

Asssoramisnto cientiico de o Jornada:
Dra Teresa Castnovas
Celeberan

obbwvie CecHosens

Hotel d'Entitats “La Pau”

Pere Verges 1, B° - desp. 11

08020 BARCELONA

Tel. 93 314 52 09 - 93 278 25 59
M. 615 052 265 - Fax 93 278 02 94

-cccat
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\Workd|Hepatitis .
Alliance www.asscat-hepatitis.org

A

El dia 3 de junio tuvo lugar desde las 9 y
media de la manana hasta las 6 de la tarde
la 3% Jornada de informacion y pruebas
con Fibroscan, que se desarrolld en la
Planta Sexta del Hotel de Entidades La Pau,
donde ASSCAT tiene su sede.

De manera especial agradecemos al Sr.
Francisco Cortés Vieco de ECHOSENS
su esfuerzo y dedicacion a fin de poder
atender a todas las personas que habian
pedido realizarse la prueba Fibroscan. El
principal objetivo de la Jornada se consiguio
ampliamente gracias él, a las asociaciones
invitadas que quisieron participar y a la Dra.
Teresa Casanovas, quien atendio las dudas
de muchos pacientes que se realizaron la
prueba, especialmente a aquellos que obtu-
vieron valores de fibrosis significativa (32 %)
y sobre todo a las personas que obtuvieron
valores que implicaban enfermedad hepa-
tica avanzada con fibrosis severa o cirrosis

(37 %), la mayoria de estos ultimos personas entre 50 y 65 anos. Estos porcentajes
son representativos del grave problema que actualmente suponen las hepatitis virales

en sus diferentes estadios de gravedad.
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Es de destacar que en el grupo, algunos pacientes eran portadores de trasplante
renal, un paciente recibia hemodialisis por insuficiencia renal avanzada, y un paciente
estaba a la espera de recibir tratamiento con radiofrecuencia a causa de un hepa-
tocarcinoma. Pudimos saludar a la Sra. Maria Luisa Tobalina de la Asociacion de
Trasplantados Hepaticos de Catalunya, que pudo mantener una conversacion que
resultd de gran utilidad para un paciente al cual se ha detectado recientemente un
tumor hepatico.

Se realizaron 66 exploraciones con Fibroscan a lo largo del dia a pacientes con
Hepatitis por virus B (4 personas), con Hepatitis por virus C (54 personas) socios de
la ASSCAT, algunos co-infectados con VIH y también a 8 personas socias de ALBI
Espana, asociacion dedicada a apoyar a los pacientes de cirrosis biliar primaria, u
otras dolencias autoinmunes del higado y que fue invitada a la jornada.

El Sr. Joan Vilallonga, psicélogo de la ASSCAT, distribuy6 una encuesta a todos los
asistentes y conversd con muchos de ellos acerca de la parte emocional que implica
convivir con enfermedades como las hepatitis virales.

Durante los meses de mayo y junio han tenido lugar mesas informativas en los
principales hospitales de Catalunya en las cuales ASSCAT ha entregado material
informativo a la poblacion y ha atendido a los ciudadanos que se han acercado para
interesarse e informarse acerca de las hepatitis virales. ASSCAT agradece el soporte
de los voluntarios que han atendido las mesas informativas y el de los equipos de
comunicacion y hepatologia de los diferentes centros hospitalarios. Hemos estado en
los vestibulos de los siguientes hospitales:

- Dia 20 de mayo: Hospital Germans Trias i Pujol de Badalona.

- Dia 22 de mayo: Hospital Clinic de Barcelona.

- Dia 27 de mayo: Hospital Esperit Sant de Santa Coloma de Gramenet.
- Dia 29 de mayo: Hospital Joan XXIII de Tarragona.

- Dia 5 de junio: Hospital del Mar de Barcelona.

- Dia 10 de junio: Hospital de Bellvitge de I'Hospitalet de Llobregat.
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- Dia 11 de junio: Hospital Vall d'Hebron de Barcelona.

- Dia 12 de junio: Hospital Universitari de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona.
- Dia 18 de junio: Hospital Arnau de Vilanova de Lleida.

- Dia 19 de junio: Hospital Parc Tauli de Sabadell.

- Dia 26 de junio: Hospital Josep Trueta de Girona.
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El dia 17 de junio tuvo lugar la 72 Jornada de Informacién sobre las Hepatitis
A, By C y la Deteccion oral de la Hepatitis C en colaboracién con Cruz Roja
Barcelona en la puerta principal del Hospital Trias i Pujol de Badalona.

Cruz Roja Barcelona facilitd la ambulancia para poder desarrollar las pruebas orales
con privacidad y con el material y control adecuados. Se realizaron 50 pruebas de
deteccion de la Hepatitis C con el test oral de deteccion rapida del VHC en el interior
del vehiculo de Cruz Roja, con la presencia de personal voluntario cualificado y bajo
la supervision de la Dra. Teresa Casanovas.

Se distribuyd material informativo que fue entregado a los ciudadanos por 3 volun-
tarias de Cruz Roja y 4 voluntarios de ASSCAT. La poblacion a la que se sensibilizd
fueron ciudadanos que transitaban por las inmediaciones del Hospital o0 que iban a
visitarse a las consultas de este centro, asi como algunas personas que, estando
informadas de la realizacion de la actividad, se acercaron expresamente.

Los ciudadanos se mostraron muy receptivos ante la informacion y ain mas a ha-
cerse el test oral, que al ser realizado de forma sencilla es muy bien aceptado por
todos. También el hecho de tener el resultado en 20 minutos favorece su utilidad. Se
estima que mas de la mitad de personas que son portadoras del VHC no lo
saben y desde ASSCAT realizamos esta actividad para poner de manifiesto la
necesidad de informacion y de que el Sistema de Salud implemente medidas
para detectar a las personas que no son conocedoras de su hepatitis C.
Queremos agradecer a las tres voluntarias de Cruz Roja Barcelona y muy especial-
mente a la Dra. Julia de Miguel su inestimable ayuda. También damos las gracias al
Hospital Germans Trias i Pujol de Badalona por cedernos el espacio que fue muy
adecuado para realizar la actividad.

|||||| ANDO POR L
HERATITIS WIRALES

Associacié Catalana de Malalts d’Hepatitis (ASSCAT) 1l
Hotel d’Entitats “La Pau”, Pere Vergés 1, 8é - desp. 11 T. 93 314 52 09 - 08020 BARCELONA - informacio@asscat-hepatitis.org !M ;



https://es-es.facebook.com/asscat
https://twitter.com/asscatinforma

asscat form@ ACTIV@ J

Dentro de las actividades de informacion y difusion el dia 20 de mayo la Dra. Teresa
Casanovas y el presidente de ASSCAT, hablaron de hepatitis con el periodista Eduard
Berraondo en Punt-Avui televisio.

Los dias 27, 28 y 29 de junio asistimos
en Madrid a las Jornadas de formacion
en HABILIDADES DE AYUDA Y APOYO
EMOCIONALALPACIENTECONHEPATITIS
C organizadas por el Grupo de Trabajo sobre
tratamientos del VIH (gTt-VIH) con la colabora-
cion de Abbvie. Se abordaron temas como la
comunicacion afectiva, la gestion emocional, el
autocuidado y el manejo de reacciones emo-
cionales intensas. Asimismo, las jornadas contaron con la participacion de hepatdlo-
gos que aportaron informacion sobre aspectos generales, diagndstico y abordaje de
la hepatitis C.

El dia 23 de julio ASSCAT participd en la
Sesion para los Medios de Comunicacion
que tuvo lugar en Madrid y que se organizd
con el objetivo de actualizar a los periodistas
especializados en salud sobre la hepatitis C y
trasladarles la perspectiva de los pacientes y
de las asociaciones de pacientes.

_-.,\')\}. 1A

El 28 de julio, Dia Mundial de la Hepatitis,
ha tenido lugar una mesa informativa y suelta ¢ MUNDIAL
de globos simbdlica en la Avinguda de Gaudi, HEPATITIS
cerca de la Sagrada Familia de Barcelona, para s

dar mas visibilidad a las hepatitis y concienciar
a la sociedad.

Hthinkhepatitis ' a@asscatinforma

Deseamos que todas las acciones que las or-
ganizaciones de pacientes desarrollan durante
todo el ano y en especial en este dia contribuyan
a que las autoridades sanitarias trabajen para
detectar, cuidar y curar a todos los pacientes
con hepatitis By C.
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ENFERMERAS COMPROMETIDAS
CON LA HEPATITIS C

En los ultimos anos el tratamiento de
la hepatitis C ha ido evolucionando
rapidamente y la aparicion de nue-
vos farmacos que abren esperanzas
de curacion a nuevos pacientes y
a otros en los que el tratamiento
anterior ha fracasado. Estos nue-
vos tratamientos, de momento, au-
torizados para uso compasivo en
nuestro pais y en Europa, son alta-
mente eficaces y afortunadamente
presentan menos efectos secun-
darios, pero actualmente seguimos

’ . GRIHep: Grup de Recerca Infermera en Hepatitis.
las pautas disponibles en nuestro Aqscrito a la Unidad de Recerca Biomeédica de la
Sistema de Salud para combatir la  (njversidad Auténoma de Barcelona y al Consorci
infeccion por el virus C. Sanitari de Terrassa.

En este escenario terapéutico es necesario que haya un equipo multidisciplinar de
profesionales sanitarios que participan en este proceso asistencial. El equipo puede
estar formado por el hepatdlogo, enfermero, farmacéutico, dermatdlogo, psiquiatra.
Algunos centros hospitalarios cuentan con la presencia de la Enfermera Clinica en
Hepatitis que estara con el paciente a lo largo de todo el proceso.

Las personas portadoras de hepatitis C y también los pacientes que siguen trata-
miento, a menudo tienen dudas al respecto y nosotras como grupo de enfermeras
especializadas en la atencion y seguimiento de estos enfermos tuvimos la necesidad
de poner en comun todas estas cuestiones para unificar criterios y poder mejorar la
calidad asistencial de nuestros pacientes. Este es por tanto, nuestro principal ob-
jetivo.

Para conseguir esta primera meta, varias enfermeras mantuvimos un primer encuen-
tro profesional en el afno 2004 y conseguimos trabajar conjuntamente en la primera
edicion de la Guia de Informacion al Paciente Portador de la Hepatitis C.

Durante los anos posteriores, este grupo de trabajo compuesto por enfermeras de
diferentes centros y hospitales de Catalunya hemos mantenido las reuniones de tra-
bajo para adecuar nuestra tarea asistencial a las actualizaciones de los nuevos trata-
mientos y al manejo de nuevos efectos secundarios.
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El grupo ha ido evolucionando en el transcurso de estos 10 anos y recientemente
se ha consolidado en GRIHep: Grup de Recerca Infermera en Hepatitis (Grupo de
Investigacion Enfermera en Hepatitis) adscrito a la Unidad de Recerca Biomedica de
la Universidad Autonoma de Barcelona y al Consorci Sanitari de Terrassa, integrado
por enfermeras clinicas del Consorci Sanitari de Terrassa, Corporacion Sanitaria Parc
Tauli, Hospital Universitari Mutua de Terrassa, Hospital Universitari Vall D’Hebron, Pius
Hospital de Valls, Tarragona, Hospital Universitari Joan XXIII de Tarragona, Althaia
Xarxa Assistencial de Manresa, Centro Penitenciario 4 Camins y Centro Penitenciario
Brians Il, ambos centros en la provincia de Barcelona. Cuenta también con una en-
fermera de investigacion y docéncia del Departamento de Enfermeria de la Facultad
de Medicina de la UAB. Durante los ultimos meses hemos actualizado los contenidos
de la segunda edicion de la guia de informacién al paciente presentada el pasado
mes de marzo del 2014.

Paralelamente, las enfermeras clini-
cas de nuestro grupo desarrollan la
actividad diaria desde los respecti-
VOS centros y hospitales en los que
se siguen protocolos muy similares
de atencion y cuidados a personas
en tratamiento para la hepatitis C y
que podriamos resumir de la mane-
ra siguiente:

- 1° Visita de acogida al paciente en

la que la enfermera informa en qué consiste el tratamiento.

- Informa de los posibles efectos secundarios que pueden aparecer y estrategias para
manejarlos y minimizarlos.

- Adiestramiento de la autoadministracion del Peginterferon subcutaneo, rotacion de
las zonas de inyeccion.

- Conservacion y manipulacion de los farmacos.

- Monitorizacion del tratamiento: Controles analiticos, peso, tension arterial y otros
signos y sintomas durante el tratamiento.

- Couselling individualizado y/o familiar, de manera presencial y seguimiento telefénico.
- El enfermero/a debera estar alerta de cualquier signo o sintoma que pueda apa-
recer e interferir en el buen cumplimiento de la medicacion, como la sintomatologia
depresiva: pasar escalas de ansiedad y depresion, detectar cambios a nivel social y
laboral que dificulten o desmotiven al adherencia; consumos de drogas y/o alcohol;
otros aspectos.

En el Hospital Althaia de Manresa, por ejemplo, nuestra companera se pone en

contacto telefonico con el paciente para confirmar si sigue interesado en realizar el
tratamiento ya que a menudo pasa un tiempo entre la solicitud y la autorizacion del
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mismo. Se interesa por las circunstancias personales y laborales, si la motivacion o la
intencidn ha cambiado o puede interferir en el tratamiento. Si todo es correcto, se cita
al paciente para la 1° visita de acogida e informacion del tratamiento, se le propor-
ciona toda la informacion de manera explicita y con soporte escrito como es la Guia,
un teléfono de contacto con el servicio de digestivo y una hoja con la planificacion
de todas las analiticas y visitas de seguimiento. La enfermera también le explica la
autoadministacion de la inyeccion semanal y acompana al paciente al servicio de far-
macia para la recogida de los medicamentos prescritos. Realiza las visitas de segui-
miento presencial y telefonicas para dar apoyo emocional y detectar posibles efectos
secundarios que podra derivar a dermatologia 0 psiquiatria si es preciso. Mantiene
reuniones con el equipo multidisciplinar para comentar la evolucion de algunos de los
pacientes, el buen cumplimiento de la pauta farmacoldgica o el inicio de algun nuevo
tratamiento.

Otra muestra concreta de atencion especializada de enfermeria en hepatitis C es el
que sigue otra enfermera del grupo en el servicio de consultas externas del Hospital
Mutua de Terrassa con pacientes coinfectados HIV-VHC en el que después de prue-
bas diagndsticas y valoracion facultativa se procede a realizar la solicitud del trata-
miento al Departamento de Salud de la Generalitat de Cataluna y si es autorizado se
programa para la primera visita con el hepatdlogo y con la enfermera donde se sigue
el mismo protocolo de informacion y monitorizacion de controles analiticos vy visitas
de seguimiento. La enfermera lleva a cabo el registro de todo el proceso en la base
de datos del servicio.

De la misma manera, en la consulta de enfermeria del Hospital Valle Hebron otra
companera registra todos los datos sociodemograficos, realiza la visita de acogida e
informacion acompanandola de la Guia, interrogando sobre habitos toxicos, relacio-
nes sociales y laborales, estilos de vida para realizar una completa educacion sani-
taria. Dentro de las visitas de seguimiento al paciente también se encarga de realizar
las escalas de ansiedad y depresion para la deteccion precoz y estara en permanente
contacto telefénico con el paciente.

En los Centros Penitenciarios de Catalunya se siguen los mismos protocolos de en-
fermeria en relacion al tratamiento de la hepatitis C que en resto de centros de salud
anteriormente descritos. Dos de nuestras companeras trabajan directamente con
estos protocolos, en el Centro Penitenciario de Brians Il, en Sant Esteve Sesrovires
y en el Centro Penitenciario 4 Camins, en La Roca del Valles, tenemos la posibilidad
de realizar “in situ” la prueba Fibroscan sin necesidad de trasladar al paciente a un
centro hospitalario.

La solicitud para la autorizacion del tratamiento para la hepatitis C sigue el mismo curso

y una vez autorizado, iniciamos el mismo protocolo que el resto de nuestras compane-
ras con la misma monitorizacion de controles analiticos y visitas de seguimiento.
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Este protocolo tiene una serie de par-
ticularidades ya que estos pacientes
estan institucionalizados y no tienen
apoyo familiar directo. Por ello y por
otros motivos como la seguridad y
organizacion regimental, los pacientes
reciben la medicacion oral de forma
semanal y/o mensual a traves de la
consulta de enfermeria, es el enfer-
mero que administra la inyeccion de
Peginterferon el mismo dia de la se-
mana a todos los pacientes internos
en todos los centros penitenciarios
de Catalunya para evitar desfases de
posologia en caso de movilidad o cam-
bios de centro.

T |

El profesional de enfermeria, por tanto,
tiene la ocasion de ver la evolucion del
tratamiento de manera semanal ya que
tiene contacto directo con sus respec-
tivos pacientes. Debemos destacar
que estos pacientes tienen la posibilidad de quedarse de baja médica en la celda si
presentan efectos secundarios que afecten de manera importante en el desarrollo de
las actividades diarias.

También las personas que inician triple terapia tienen la posibilidad de ingresar en
la enfermeria para un control mas estricto y supervisado de la posible aparicion de
los efectos secundarios y/o0 adversos. Las enfermeras del programa de Hepatitis C
realizan las visitas de seguimiento, analiticas y escalas de ansiedad/ depresion, asi
como educacion para estilos de vida saludables y toman especial interés en el apoyo
emocional dada la situacion de internamiento que comporta el déficit de convivencia
familiar y social.

Por lo tanto, podemos observar que hemos conseguido nuestro principal objetivo ya
que en los diferentes hospitales y centros donde desarrollamos nuestro trabajo de en-
fermeria en hepatitis trabajamos de forma unificada con protocolos muy similares y en
equipo con el resto de profesionales relacionados con el tratamiento de la hepatitis.

Durante este tiempo de trabajo y atencién de enfermeria a pacientes con hepatitis C
hemos constatado que la fatiga es uno de los sintomas mas habituales asociados
a esta enfermedad y a su tratamiento; incluso parece ser un efecto secundario que
aparece en un 32, 7% a un 46, 5% segun el tipo y la duracion del tratamiento con los
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ultimos farmacos referidos en los recientes articulos publicados en el New Journal of
Medicine en abril del 2014,
http://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJMoa14028697?query=featured_home
http://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJMoa14024547?query=featured_home

La fatiga, a menudo pasa desapercibida ante otros efectos secundarios pero afecta
a la calidad de vida de los pacientes siendo, incluso, un sintoma que con frecuencia
impide el desarrollo habitual de sus actividades vy el paciente opta por llevar a cabo
un ritmo de vida diferente.

Nosotras conocemos algunas de las pautas que pueden ayudar a sobrellevar la fatiga,
como mantener una actividad fisica moderada dentro de las posibilidades individua-
les, pero necesitamos saber mas sobre la fatiga para poder plantear intervenciones
dirigidas a que nos ayuden a su manejo.

Actualmente GRIHep ha centrado sus esfuerzos en conocer mas sobre este sintoma,
este es nuestro segundo gran objetivo y hemos empezado por adaptar al castella-
no y a la hepatitis C una escala de fatiga que contempla diferentes aspectos:

1- Intensidad de la fatiga.

2- Como afecta al funcionamiento diario valorando tres dimensiones:
Actividades de la vida diaria.
Socializacion.
Esfera mental.

3- Cuéles son los factores a los que se atribuye la fatiga.

En estos momentos, la validacion de esta herramienta de evaluacion de la fatiga esta
siendo sometida a revision para la publicacion en una revista de enfermeria. Ademas,
siguiendo la linea de nuestro segundo objetivo, estamos desarrollando un proyecto
longitudinal de valoracion de la fatiga en diferentes fases del tratamiento y a su fi-
nalizacion, con el objetivo de conocer la evolucion de este sintoma tan frecuente y
obtener datos para plantear intervenciones dirigidas a su manejo optimo.
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TOCAR EL CIELO CON LOS DEDOS

Llevo mas de 15 anos escribiendo sobre medicina y en muy pocas ocasiones, por
desgracia, he tenido la ocasion de escribir sobre un farmaco que cure una enferme-
dad. Por este motivo, la llegada de nuevas familias de farmacos como los inhibidores
orales nucledtidos de la polimerasa del virus de la hepatitis C, con curaciones que
superan el 90% de casos, es una de las grandes noticias del ambito médico en los
ultimos anos.

No me quiero ni imaginar o que debe suponer ser paciente y saber que se ha desar-
rollado una cura para mi enfermedad. Y el mazazo que debe suponer que una sani-
dad publica, que pagamos entre todos, ponga trabas a que ese tratamiento se use,
utilizando criterios econémicos.

¢ cuanto vale una vida? ¢ Cuanto ahorra al sistema una persona que, si no es tratada,
es candidata a trasplante o, directamente a la muerte? Decia el gran Antonio Machado
en su Juan de Mairena que solo el necio confunde valor y precio. Es evidente que los
nuevos tratamientos para la hepatitis C tienen un precio muy elevado, pero también
es evidente que debemos exigir a nuestros politicos y a nuestros gestores sanitarios,
a los que por supuesto no considero necios, una altura de miras y una vision a mucho
mas largo plazo de la que estan habituados a utilizar.

Existen diferentes abordajes para la incorporacion de medicamentos innovadores
al sistema sanitario y, a la vez, garantizar su sostenibilidad. Las férmulas de riesgo
compartido, en la que la Administracion paga a los laboratorios en funcion de los
resultados que los farmacos proporcionan, es una de ellas: se comienza a implantar
en oncologia y creo que seria Util que se extendiera a otros campos. Los riesgos
compartidos demuestran de forma clara los beneficios clinicos de los productos,
ayudando a maximizar el impacto que supone la innovacion y acercando los trata-
mientos a los pacientes desde un punto de vista de un uso mas racional de los mis-
mos. Ademas, incrementa el nimero de pacientes a tratar con el mismo coste para
la gestion sanitaria, 10 que permitiria también acceder a los tratamientos existentes
actualmente en el mercado.

Cuando escribo estas lineas, el 15 de julio, leo que se ha puesto en marcha una
iniciativa por la que muchos paises europeos solicitan flexibilidad al fabricante del
nuevo farmaco. Entre otros Alemania, lItalia, Polonia, Holanda, Portugal, Bélgica,
Rumania, Eslovaquia, Eslovenia, Chipre, Croacia, Irlanda, Lituania, Luxemburgo vy
Francia. Sorprende que Espana no esté en la lista, por lo que seria deseable que
los responsables del Ministerio de Sanidad sumaran esfuerzos con sus homologos y
permitieran que los pacientes tuvieran acceso a su cura. La iniciativa ha sido aplazada
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hasta octubre, en un nuevo gesto que puede ser percibido como un mazazo para los
pacientes.

Vivimos en un mundo en el que es comprensible que se quiera rentabilizar la inversion
millonaria en investigacion, pero también es comprensible pensar que no se puede
jugar con los sentimientos de unos pacientes que sienten que rozan el cielo con los
dedos.

Soy optimista, estoy seguro que la medicina curara en los proximos anos muchas
otras enfermedades y que yo tendré la suerte de escribir sobre ello. Y estoy seguro
que miles de enfermos de hepatitis C, curados gracias a los nuevos tratamientos,
aportaran a la sociedad en trabajo, en esfuerzo, en amor vy si, en dinero, mucho mas
de lo que, entre todos, pagamos para curarlos.

Javier Granda
Periodista especializado en biomedicina

Es evidente que los nuevos tratamientos
para la hepatitis C tienen un precio muy elevado,
pero tambiéen es evidente que debemos exigir
a nuestros politicos y a nuestros gestores sanitarios,
a los que por supuesto no considero necios,
una altura de miras y una vision a mucho mas largo
plazo de la que estan habituados a utilizar.
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FATIGA CRONICA EN LA INFECCION
POR EL VIRUS DE LA HEPATITIS C

La fatiga cronica es un sintoma muy prevalente en el mundo occidental y motivo fre-
cuente de consulta médica tanto en la Atencion Primaria como en la Especializada
y que alcanza su mayor protagonismo en su forma primaria, también llamada el sin-
drome de fatiga cronica (SFC), que es una entidad clinica bien definida cuyo principal
sintoma es la fatiga debilitante de mas de 6 meses de duracion, que no mejora con
el reposo, se exacerba con el gjercicio fisico y tiene como consecuencia una dismi-
nucion sostenida del rendimiento global del paciente tanto por intolerancia al ejercicio
fisico como disfuncion cognitiva.

Se trata de una enfermedad grave, fisica y cognitivamente incapacitante diagnosti-
cada por los criterios diagnoésticos establecidos en 1994 por Fukuda y colaborado-
res, en el Centro de Enfermedades de Atlanta. La OMS reconoce el SFC como una
enfermedad del sistema nervioso (G93.3 ICD). Los sintomas fatiga cronica matinal
invalidante, cansancio post-gjercicio, suefio no-reparador, y disfuncién cognitiva son
constantes en todos los pacientes y otros sintomas, que son criterios diagnostico
menores, como febricula, adenopatias dolorosas, odinofagia, mialgias y debilidad
muscular, artralgias migratorias no inflamatorias, cefalea/migrana, tristeza e irritabi-
lidad, se presentan con frecuencias variables entre los distintos pacientes. Con la
inclusion de los criterios canadienses del SFC en el ano 2003, se definieron de forma
mas precisa varios bloques que clasifican los diferentes sintomas y signos en sinto-
matologia muscular, cognitiva, neurolégica e inmunoldgica. Junto con el SFC, se des-
criben frecuentemente una serie de fendmenos co-maérbidos (fibromialgia, sindrome
seco, sindrome miofacial, hipersensibilidad quimica multiple, ansiedad generalizada,
trastornos depresivos e hiperlaxitud, entre otros) que deben ser valorados en el estu-
dio integral del paciente afectado de SFC.

Actualmente no se dispone de ningun marcador bioldgico que sirva como herrami-
enta de criterio diagndstico en esta enfermedad. La prevalencia del SFC oscila en
torno al 0,5-2,6% de la poblacion general y es mas frecuente en mujeres, siendo la
relacion mujer: varon 4:1.

El perfil del enfermo con SFC es una mujer de 30-45 anos de edad en el momento
del inicio de los sintomas, con una actividad pre-morbida considerable, exigente,
perfeccionista, con estudios medios a superiores, con una media de mas de 10 anos
de evolucion de la sintomatologia antes del diagndstico y que no puede realizar las
actividades de la vida laboral, personal y social. Asi, el SFC es en estos momentos
una causa reconocida de incapacidad laboral absoluta para cualquier tipo de trabajo.
En un estudio reciente realizado por el CDC (Center for Disease Control) de Atlanta,
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USA, se estimd que el absentismo laboral causado por el SFC condiciona pérdidas
de hasta 9 billones de ddlares anuales.

Aunque la etiopatogenia exacta del SFC aun se desconoce, se acepta como hipote-
sis mas plausible que el SFC es un sindrome multifactorial complejo en el que coe-
xisten factores genéticos y ambientales. Asi, sobre una determinada susceptibilidad
genética, actuarian diversos factores desencadenantes (agentes infecciosos) entre
los que destacan el estrés agudo 0 sostenido vy la infeccion por herpes-virus, cyto-
megalovirus, virus de Epstein-Barr y herpes-virus tipo 6y 7.

En relacion con la infeccion y la fatiga crénica, alcanza especial relevancia la infeccion
por el virus de la hepatitis C. Como se conoce, la historia natural de la infeccion por
este virus es variable, desde el estado asintomatico hasta el desarrollo de la cirrosis
hepatica, estando en el espectro intermedio la hepatitis aguda y cronica. Pues bien
un grupo de pacientes tras la infeccion por el virus de la hepatitis C, desarrollan un
cuadro clinico superponible al SFC, que les conlleva una severa disminucion de la ac-
tividad tanto fisica como intelectual. Es caracteristico que este subgrupo de pacientes
no desarrollen alteracion bioldgica ni histologica hepatica, pero si hemos observado
coOmo pueden desarrollar hepatocarcinoma, en relacion a la alteracion en los linfocitos
T reguladores que hemos observado en los pacientes con SFC, que predispondria a
una mayor riesgo de cancer posterior.

Otro punto de especial relevancia con la infeccion del virus de la hepatitis C, es que
se debe considerar la fatiga cronica invalidante dentro del amplio espectro de feno-
menos inmunoinflamatorios ampliamente referidos en la literatura previamente, tales
como la diabetes mellitus tipo 2, sindrome seco, fendmeno de Raynaud y liquen pla-
no, entre otros.

Asi mismo, destacar que en los pacientes infectados por el virus de la hepatitis C con
fatiga cronica y que precisen tratamiento antivirico, segun el consenso actual, deberia
evitarse el interferon y sustituirse por otras alternativas, dado que es conocido como
este farmaco puede intensificar dicho cuadro de fatiga cronica, que es claramente
invalidante.

Para concluir considero que en el futuro, los especialistas que diagnostican y tratan
pacientes infectados por el virus de la hepatitis C, tendran especial cuidado con el di-
agnostico, estratificacion y futuros tratamientos en la fatiga cronica, que conlleva una
nueva forma de enfermar tras dicha infeccion, en la que la informacion genoproted-
mica del paciente y la respuesta inmune son claves en las investigaciones futuras.

Dr. José Alegre Martin

Profesor Titular Medicina Acreditado por ANECA. Universidad Autonoma de Barcelona.
Meédico Internista. Coordinador de la Unidad de Fatiga Cronica

en el Hospital Universitario Vall d’Hebron de Barcelona.
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LA CIRROSIS HEPATICA PUEDE SER REVERSIBLE

Se sabe que la cirrosis es una causa importante de morbilidad y mortalidad y que la
irreversibilidad de la cirrosis fue un dogma hasta la década de 1970 del siglo pasado.
La cirrosis era considerada como la etapa final e irreversible de la enfermedad hepa-
tica. Con la excepcion de la abstinencia en la enfermedad del higado inducida por el
alcohol y la realizacion de sangrias en la sobrecarga de hierro hereditaria, no existian
otros remedios para el tratamiento de enfermedades cronicas del higado. Como
resultado, muchos pacientes con diversas formas de enfermedad hepatica cronica
progresaron hasta la fase terminal cirrética, con sus complicaciones. El concepto de
que la cirrosis permanece y es progresiva hasta el final de la vida o del propio higado
ha seguido vigente durante anos.

Perez-Tamayo R. en 1979 publicd un articulo revisando los argumentos sobre la
posibilidad de que la cirrosis fuese reversible. Perez-Tamayo expone los resultados
de estudios experimentales con animales de laboratorio y casos documentados en
humanos en los cuales se habia demostrado la reabsorcion de las fibras colagenas
al retirar o desaparecer después de un periodo suficiente de tiempo la causa etiolo-
gica que provocaba la enfermedad. El autor concluye que aunque queda mucho por
hacer, una cirrosis hepatica no es irremediable.

No obstante, no quisiera que este articulo diese falsas esperanzas a pacientes diag-
nosticados de cirrosis, ya que esta enfermedad no suele ser reversible.

Un poco de historia

Laennec R.T.H. (1781-1826) en un pie de nota en su “Tratado sobre la auscultacion”
(1819) fue el primero que utilizd el término “cirrosis”. Laennec, habia observado cier-
tas granulaciones hepaticas que podian considerarse como neoformaciones, y debi-
do a su color amarillento, denomind “cirrosis”, a esta enfermedad del higado ya que
“kirros” en griego significa amarillo o rojizo. Pero no fue hasta 1892, con la publicacion
del libro de William Osler “Los principios y la practica de la medicina” que el término
cirrosis paso a utilizarse de forma habitual como diagndstico.

A inicios del siglo 20, existian numerosas clasificaciones de la cirrosis lo cual motivaba
confusion y controversias. Se discutia si la cirrosis era un proceso uniforme o0 se de-
sarrollaba siguiendo diferentes pautas, si la causa primaria era la alteracion intrinseca
de las células hepaticas o era una reaccion o inflamacion del tejido conectivo.

Se precisaron reuniones de consenso para reconocer que la cirrosis es mas que una
fibrosis extensa del higado. La reunion mas definitiva tuvo lugar en La Habana, Cuba,
en 1956, donde la «Junta para la clasificacion y nomenclatura de la cirrosis” reunida
en el Quinto Congreso Pan-Americano de Gastroenterologia, proporciond una defini-
cion de la cirrosis, que fue la base para los presentes conceptos, y declard explicita-
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mente que: “La fibrosis no debe utilizarse como sinbnimo para la cirrosis”.
Se ha de admitir que el término cirrosis ha superado el paso del tiempo y se ha acep-
tado tanto en la literatura médica como en el lenguaje popular.

La cirrosis hepatica se produce en el proceso de cicatrizacion en el curso de diversas
enfermedades hepaticas. Seria el resultado final de enfermedades cronicas del higa-
do. Recientemente se han conocido mas detalles sobre la progresion de la fibrosis
hepatica asi como métodos nuevos alternativos a la biopsia hepatica para clasificar
Su gravedad.

Las investigaciones sobre el proceso de cicatrizacion/regeneracion hepatica han de-
mostrado que es un proceso dinamico y que en los estadios mas precoces existe
una mayor capacidad de recuperacion de la fibrosis.

Estos hallazgos son muy importantes puesto que hasta ahora pensabamos que la
cirrosis era un proceso irreversible e incurable, pero ahora sabemos que en algunos
pacientes incluso en fases avanzadas podrian tener, con tratamiento especifico al
evitar la noxa que lo ha producido, buenos resultados al menos parcialmente.

Asi, la cirrosis corresponde a la etapa terminal de la enfermedad hepatica, que se
caracteriza —como en cualquier
otro érgano— por una fibrosis di-
fusa. Pero esta fibrosis es Unica
para el higado y tiene diferentes
etapas en su progresion, que
se reconocen en los estudios
histoloégicos de las biopsias del
higado, hablamos de estadios de
fiorosis y fibrosis avanzada o pre-
cirrosis dependiendo de las clasi-
ficaciones. Inicialmente aparecen
septos de fibrosis, incluyendo
puentes de fibrosis que unen los
espacios portales, y/o con las ve-
nas centrales, resultando en una
distorsion de las células hepaticas y de la vascularizacion hepatica, con aparicion de
hipertension en el sistema portal y la regeneracion del parénquima en forma de los
nddulos que producen los cambios caracteristicos en su apariencia.

Se puede desarrollar rapidamente en un periodo de meses, pero mas a menudo es
un producto de muchos anos de lesion cronica. En los paises industrializados, la he-
patitis cronica C y el consumo excesivo de alcohol representan las dos causas mas
comunes de cirrosis. En otros paises como en Africa subsahariana, Pakistan, China,
etc. la hepatitis crénica B es la causa mas frecuente.

En anos recientes, debido a la pandemia de obesidad y sindrome metabdlico, la
esteatohepatitis no alcohdlica (EHNA) se esta convirtiendo en una causa comun de
enfermedad cronica del higado que puede causar cirrosis en todo el mundo.

Higado Normal
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Otras posibles causas de cirrosis
son: la hepatitis autoinmune, las
enfermedades metabdlicas, la ci-
rrosis biliar primaria y las colangitis
(colangitis esclerosante primaria o
secundaria).

Debido al dano constante que su-
fren los tejidos del higado, éste
se endurece y se contrae. Los
cambios limitan las funciones he-

COL@BOR@CIONES

Cirrosis hepatica
Causas

Alcohol

Virus C

Virus B, D

Origen Biliar: Cirrosis Biliar Primaria, Colangitis Esclerosante
Primaria)

Origen genético: Hemocromatosis, Enfermedad de Wilson, Déficit de
A1-AT,

Autoinmune

Causa Vascular (Budd-Chiari)

Esteatohepatitis no alcohdlica
De origen indeterminado (criptogenética) (< 5 %

paticas, y por ello con el tiempo se
puede producir un empeoramiento
funcional que se manifiesta como
descompensacion hepatica con sus complicaciones.

La regresion de la cirrosis podria disminuir considerablemente la incidencia de com-
plicaciones ligadas a la hipertension portal de la cirrosis, como las hemorragias, la
ascitis, la encefalopatia hepatica y las infecciones asi como el cancer de higado y por
lo tanto la necesidad de trasplante hepatico.

Reversibilidad de la Fibrosis/Cirrosis

Varios trabajos, algunos de hace afos y otros mas recientes y cada vez mas nume-
rosos en los Ultimos anos, tienden a demostrar que la fibrosis hepatica e incluso la
cirrosis son reversibles en algunos casos, refutando el viejo “dogma” de la irreversibi-
lidad de la cirrosis humana.

Estos trabajos objetivan que la fibrosis puede disminuir con el tiempo en algunos
higados cirréticos. Tal regresion de la fibrosis se ha documentado en enfermedades
en las que su progresion desaparece con terapia apropiada, como por ejemplo en el
dano hepatico inducido por el alcohol, la obstruccion biliar crénica, la hemocroma-
tosis, la enfermedad de Wilson, la cirrosis infantil de la India, la cirrosis relacionada
con bypass intestinal, la hepatitis autoinmune, la cirrosis biliar primaria y las hepatitis
virales cronicas B, C y D.

En la mayoria de estudios publicados, los cambios histoldgicos se han reportado
como una disminucion de la fibrosis.

Clasificacion morfolégica de la cirrosis

La cirrosis tiene diferentes variantes morfolégicas, dependiendo de su etapa evolutiva
y terapéutica, se puede hablar de cirrosis precoz o pre-cirrosis, cirrosis plenamente
desarrollada, cirrosis activa o inactiva (dependiendo del componente inflamatorio de
la enfermedad), micronodular, macronodular 0 micro y macronodular a la vez y cirro-
sis septal incompleta.

Algunos estudios han documentado la conversion de cirrosis micronodular a cirrosis
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macronodular, especialmente cuando el agente causante ya se elimind y el dano ne-
cro-inflamatorio del parénquima hepatico se redujo.

Lo que se observa es que los avances en el diagndstico y el tratamiento de las enfer-
medades hepaticas cronicas han cambiado la historia natural de la cirrosis de manera
significativa.

En 2012 se publicé un documento de consenso del Grupo Internacional para el
Estudio de la Patologia del Higado cuestionando la utilidad de la palabra cirrosis en
la medicina moderna y se sugiere que incluso podria considerarse suspender el uso
de este término. Segun los autores el papel de los patdlogos debe evolucionar en
el diagndstico de la fase avanzada de la enfermedad hepatica crénica, con mayor
énfasis en la etiologia, el grado de actividad necro-inflamatoria, si observan signos
sugestivos de progresion o de regresion, si existen otras enfermedades y/o factores
de riesgo de malignidad, con la perspectiva de integrar la evaluacion clinica y la pa-
toldgica, lo cual aportaria mayor valor al estudio histolégico hepatico.

Hace anos, algunos autores llamaron la atencion sobre la posibilidad de regresion
parcial de la fibrosis hepatica en casos diagnosticados previamente de cirrosis.
Actualmente diversos estudios ya han confirmado que en determinados tipos de
cirrosis el depdsito de tejido fibroso puede ser reversible. En este sentido,
Wanless et al en el 2000 al estudiar parametros de regresion de cirrosis hallaron que
los higados con cirrosis micronodular, 0 con cirrosis macronodular 0 con cirrosis sep-
tal incompleta mostraban un continuo en los cambios de regresion de las lesiones. El
analisis de los resultados permitié visualizar como las regiones que habian sido fibro-
sas en el parénquima hepatico volvian a tener una apariencia normal. Estos autores
concluyen que la cirrosis septal incompleta podria ser el resultado del retroceso en
algunas cirrosis.

En investigaciones realizadas por V.J. Desmet, y su equipo en la Universidad de
Lovaina, Bélgica, se observo que tras la administracion del tratamiento antiviral en pa-
cientes con hepatitis (tanto por el virus B como el C), el estado de funcionalismo de su
higado mejoraba notablemente hasta recuperarse incluso en pacientes ya cirrdticos.
Estos estudios se desarrollaron mediante el diagndstico histoldgico con biopsias he-
paticas, que se realizaban antes del tratamiento, durante o bien al final del mismo.
Hoy en dia, la biopsia hepatica no sera siempre necesaria para establecer el estadio
de fibrosis ya que se dispone de pruebas no agresivas, como el Fibroscan.

En 2004, también V. J. Desmet junto con T. Roskam publicaron en la revista Journal
of Hepatology una extensa revision sobre los conceptos mencionados con el siguien-
te titulo “La reversibilidad de la cirrosis: entre el mito y el dogma”.

La cirrosis es un proceso cronico, pero actualmente se sabe que no es estatico y que
se producen cambios celulares progresivos, y de manera caracteristica se producen
simultaneamente: la regeneracion celular y la fibrosis del parénquima, de manera que
se acula de forma progresiva y llega a destruir las funciones hepaticas, mientras no se
elimina la causa que lo produce y lo mantiene. Los autores matizando sus afirmacio-
nes advierten que el concepto “de reversibilidad total en todos los casos de cirrosis
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continla siendo una especie de realidad virtual o, también, un gran deseo de todos
los especialistas”.

La cirrosis hepatica puede ser reversible

Se acepta que las primeras etapas de la cirrosis pueden ser reversibles si se trata la
causa subyacente, pero las Ultimas

fases son irreversibles, siendo a ve- Biopsia hepatica de control, antes y después
ces el trasplante de higado la Unica del tratamiento de la hepatitis C con una RVS
opcion terapeutica. Bl concepto de 5 = | - .
irreversibilidad de la cirrosis en los R
pacientes infectados por el virus - *? }_
de la hepatitis C o B (VHC o VHB) : —
puede estar empezando a cambiar, £ ‘
de acuerdo con las ultimas investi- i . B 3
gaciones.

, . (A)Tasas de regresion de cirrosis en la 22 biopsia de control
En un aI’tICU|O DUbllcadO en Anna/S (B) Biopsia de un paciente con cirrosis (F4) antes del tratamiento
Of /ntel’na/ Med/C/ne sSe preseﬂta e| (C) Biopsia del mismo paciente con (F3 ) cirrosis septal incompleta

estudio retrospectivo de 96 pacien- | DAmbrosio etal. Hepatology 2012

tes con cirrosis VHC+ que fueron

tratados con interferon entre los anos de 1988 y 2001. A todos ellos se les habia rea-
lizado una biopsia hepatica, confirmando asi el diagndstico antes del tratamiento. Se
detalla el seguimiento clinico de los pacientes, considerando posibles complicaciones
en su evolucion. En 2006 se les realizé una segunda biopsia que fue comparada con
la anterior. El periodo transcurrido entre las dos biopsias fue de 86 a 138 meses.

En los 18 pacientes en los que se consiguid una Respuesta Viral Sostenida (RVS) o
curacion viral se objetivo la regresion de la cirrosis en la segunda biopsia.

Ningun caso de este subgrupo de pacientes con regresion de la cirrosis, necesitd un
trasplante de higado en los 10 afos siguientes al tratamiento. Pero, en el subgrupo
de pacientes sin regresion, el 25,8% precisaron un trasplante de higado en el mismo
periodo.

Los investigadores concluyen que después del tratamiento de la hepatitis C con éxito,
algunos pacientes con cirrosis logran la regresion de la cirrosis disminuyendo asi su
riesgo de descompensaciones, trasplante hepatico y muerte.

¢Como se puede diagnosticar el grado de la reversién de la cirrosis?

El grado de regresion de la cirrosis es un tema de gran interés, tanto por su impor-
tancia clinica como para comprender mejor los fendmenos bioldgicos que ocurren
en el higado.

Diagnosticar el grado de regresion requiere repetidas investigaciones morfolégicas,
para aumentar la probabilidad de observar cambios notables, cotejando los datos de
las mismas. Es Util dejar un tiempo entre observaciones.
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Dado, 9“6 el prf)ces,o de re- Biopsia hepatica Fibroscan (elastografia)
paracion de la cirrosis parece  |una pequefia muestra del tejido  Validada en pacientes con HVC
implicar una conversion de |hepatico es examinada al cronica.
cirrosis micronodular a ma- microscopio por el patdlogo que Diferencia estadios de fibrosis

i determina el diagndstico 3-4 Versus 0-2.
cronodular o incluso a formas
septales 0 incompletas de la

cirrosis, es evidente que una
biopsia hepatica con aguja
con la que se obtienen mues-
tras muy pequenas no permite
excluir definitivamente la cirro-
sis en los estudios evolutivos
por posible error de muestra.
Para ello, podra ser cada vez
mas util el Fibroscan, como
se ha mencionado, 0 bien imagenes obtenidas por ecografia abdominal o con tomo-
grafia axial computerizada (TAC).

Conclusiones y perspectivas de futuro

Algunos autores ante los recientes avances proponen que se retire la palabra cirro-
sis, que el paciente con enfermedad crénica del higado se defina segun la etiologia
de la misma y que se indique el tratamiento especifico en base a la correlacion cli-
nico-patoldgica establecida con todos los medios (analisis, pruebas de imagen, etc)
disponibles.

Esta propuesta se define en el contexto de los conocimientos actuales de la evo-
lucién de las enfermedades cronicas del higado. Se podria eliminar asi, una carga
psicoldgica innecesaria en los pacientes. Ademas, la investigacion de la patogénesis
y la evolucion de las enfermedades cronicas del higado se verian facilitadas al incor-
porar una perspectiva basada en la etiologia y en la historia natural especifica en cada
enfermedad hepatica.

En el pasado, la ignorancia fue una buena razén para agrupar dentro de las cirrosis,
las etapas mas avanzadas de las diferentes enfermedades hepaticas mientras que
actualmente y con perspectivas de futuro este posicionamiento pierde vigencia.

Dra. Teresa Casanovas Taltavull
Hepatologa, Hospital Universitari de Bellvitge
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LA EPIDEMIA SILENCIOSA.
DONDE ESTAMOS Y HACIA DONDE VAMOS

En el momento actual esta fuera de toda duda que la hepatitis cronica por el virus
de la hepatitis C (VHC) constituye un problema sanitario de gran repercusion a nivel
mundial. Segun calculos de la OMS, la llamada “epidemia silenciosa” afecta a un 3%
de la poblacion del planeta y mas de 170 millones de personas presentan una infec-
cion cronica por VHC.

Una de las caracteristicas mas relevantes del VHC es que en la mayoria de ocasio-
nes la transmision del virus provoca una infeccion aguda que cursa de forma silente
y asintomatica. Pero el aspecto mas impactante es que en mas del 85% de los ca-
S0s, a pesar de que pueda existir una respuesta inmunitaria vigorosa de la persona
infectada, el virus permanecera cronicamente en el huésped, provocando una enfer-
medad hepatica cronica.

Se han establecido una serie de causas potenciales de infeccion del VHC, que han
ido variando en el transcurso del tiempo. Hasta principios de los anos 90, la causa
mas frecuente era la transfusion de sangre o derivados, contaminados por el virus.
Posteriormente, la utilizacion de drogas por via endovenosa y por otras vias como
la nasal, y los tatuajes realizados sin medidas adecuadas de esterilidad constituyen
fuentes de elevado riesgo de infeccion. Pero aun actualmente, en una parte impor-
tante de las personas que son diagnosticadas, no somos capaces de establecer la
fuente y mecanismo de la transmision.

Aunqgue en un porcentaje elevado de casos la hepatitis cronica por VHC (HCC) provo-
ca escasa lesion hepatica, en aproximadamente un 20% de las personas infectadas
esta lesion puede progresar con los anos y llegar a provocar repercusiones impor-
tantes sobre la salud. De hecho en la actualidad la HCC es la causa mas frecuente
de cirrosis hepatica y de indicacion de trasplante hepatico en los paises occidentales
y, por tanto, produce un impacto muy importante sobre la utilizacion de los recursos
sanitarios.

Los profesionales sanitarios nos enfrentamos a un enemigo colosal. Un virus que
infecta sin dar senales de aviso, que muy frecuentemente se queda acantonado cro-
nicamente en el huésped y que tiene potencialidad para provocar lesiones severas en
el higado de las personas. Pero ademas, la sociedad tiene un problema epidemiolo-
gico de gran envergadura, ya que la mayoria de personas infectadas desconocen ser
portadoras del virus, al no ser detectadas es imposible conocer el grado de afecta-
cion hepatica que pueden padecer y, evidentemente, resulta imposible ofrecerles una
terapia para su posible curacion.
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Los hepatdlogos llevamos mas de 25 afhos luchando contra la HCC. Por suerte, en
este cuarto de siglo hemos evolucionado significativamente, tanto en los métodos
para el diagndstico como en los medicamentos con que contamos para intentar curar
la enfermedad.

Han surgido nuevos sistemas de informacion que estan al alcance de la poblacion y
los enfermos cada vez son mas conscientes de su problema. Se han creado asocia-
ciones de pacientes que intentan organizarse y aglutinar toda la fuerza posible para
exigir una atencion médica adecuada. Recientemente, incluso la OMS ha mostrado
Su preocupacion por el tema publicando un extenso documento dedicado a la infec-
cion por el VHC, en la que se reflejan diferentes aspectos y estrategias relacionadas
con la lucha contra esta enfermedad.

Pero con toda probabilidad, el hecho mas relevante ha sido el conocimiento alcanza-
do en relacion a la estructura del genoma del virus y de la funcion que tienen algunas
de las partes que lo constituyen. Ello ha permitido que en los ultimos 4-5 anos se
hayan logrado extraordinarios avances en la creacion y desarrollo de farmacos que
actuan sobre diferentes puntos diana del virus, aumentando considerablemente la
posibilidad de curacion de la enfermedad.

En poco tiempo habremos pasado de utilizar interferon, farmaco hasta ahora funda-
mental en la lucha contra el VHC, que se administra mediante inyeccion subcutanea
y que basa una gran parte de su efecto en estimular los sistemas inmunitarios del
huésped para que actlen destruyendo las células infectadas, a otros farmacos, 10s
antivirales de accion directa (AAD), que basan su efectividad en actuar directamente
sobre diferentes dianas del genoma del virus, blogueando su ciclo vital y sus meca-
nismos de replicacion.

Los farmacos utilizados en el tratamiento de la HCC solo pueden ser dispensados en
las farmacias de los hospitales y representan un gasto relevante en el capitulo de me-
dicacion hospitalaria de dispensacion ambulatoria (MHDA). Pero cuando analizamos
el gasto global de MHDA de los centros hospitalarios, observamos que el tratamiento
de la HCC representa un porcentaje muy bajo del gasto total, marcadamente inferior
al de los medicamentos utilizados en oncologia, en el tratamiento de la infeccion por
VIH o en diferentes enfermedades reumatoldgicas, dermatoldgicas y digestivas de
base inmunitaria.

En este contexto, un hecho remarcable es que el tratamiento de la HCC busca
siempre la curacion de la enfermedad y su administracion esta claramente delimi-
tada en el tiempo, lo que lo diferencia de la mayoria de otros farmacos de MHDA,
que deben ser administrados de forma cronica e indefinida, en la mayoria de casos
con la finalidad de conseguir la remision de los sintomas, pero no la curacion de la
enfermedad.
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Tal como muestra la grafica, la eficacia de los diferentes tratamientos con los que he-
mos contado en estos 25 anos ha aumentado de forma espectacular, alcanzandose
hoy en dia la curacion de la enfermedad en el 60-80% de los pacientes tratados,
dependiendo del genotipo y de algunos otras caracteristicas del virus y del huésped.
Pero los medicamentos utilizados hasta ahora tienen una serie de inconvenientes:
Deben ser pautados durante un largo periodo de tiempo (entre 24 y 48 semanas), son
incoOmodos en su administracion y con una frecuencia considerable pueden producir
efectos adversos de cierta relevancia.

Tratamiento Hepatitis Cronica C
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¢ Qué nos pueden aportar los nuevos farmacos actualmente en desarrollo?

Los nuevos AAD, algunos de ellos, como simeprevir y sofosbuvir, ya aprobados por
la FDA vy la EMA (agencias americana y europea del medicamento), y varios otros
en fase de inminente comercializacion para el tratamiento de la HCC, tienen cinco
caracteristicas fundamentales: Su comoda administracion, por via oral y con pocos
comprimidos, la posibilidad de administrarlos de forma combinada y sin asociar inter-
ferén, el acortamiento que suponen en cuanto al tiempo total de tratamiento (hasta
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12 semanas en algunos casos), su gran eficacia, con tasas de curacion que se acer-
can e incluso superan el 90%, y su gran seguridad, ya que producen escasos efectos
adversos, la mayoria de ellos irrelevantes y bien tolerados.

Pero cualquier avance no es gratuito y los nuevos AAD tienen un gran inconveniente,
su elevado precio de comercializacion, que incluso puede llegar a triplicar el coste de
las terapias actuales con telaprevir y boceprevir, los inhibidores de proteasa de prime-
ra generacion. La industria farmacéutica negocia estos precios con la administracion
basandose en la inversion realizada durante la fase de investigacion del medicamento
y en el periodo de tiempo que tienen para poder amortizar dicha inversion. Este pro-
blema adquiere especial relevancia en la situacion econdmica que vive actualmente
nuestro pais, que hace que la administracion cuente con pocos recursos econdmicos
y trabaje con perspectivas cortoplacistas en cuanto a sus politicas sanitarias, en la
mayoria de ocasiones teniendo muy poco 0 nada en cuenta la opinion de los profe-
sionales expertos en temas de salud.

¢ Qué postura debemos adoptar delante de la situacion actual de la HCC?

En el momento actual nuestra estrategia deberia basarse en dos puntos fundamenta-
les que parecen obvios pero que no se estan aplicando: Detectar el maximo nimero
de casos de infeccion y prevenir los posibles mecanismos de transmision; Tratar a las
personas infectadas para conseguir curar la enfermedad.

1. Los hepatdlogos debemos fomentar los programas de cribado del VHC entre
la poblacion, fundamentalmente en la que presenta factores de riesgo de infec-
cion. Para ello debemos contar con la colaboracion de los médicos de Asistencia
Primaria y utilizar métodos de cribado que sean baratos y de facil aplicabilidad.
Recientemente se ha comercializado un método de deteccion de VHC mediante
gota de sangre por puncion digital, que puede facilitar mucho este cometido.

2. Hasta ahora hemos estado tratando la lesion hepatica y priorizando la terapia en
aquellos pacientes con mayor progresion de la enfermedad. La irrupcion de los
nuevos farmacos, con una eficacia muy elevada y gran seguridad de adminis-
tracion, nos obliga a modificar nuestra estrategia. Deberiamos cambiar nuestra
postura de tratar la lesion hepatica y decidirnos a tratar la infeccion. Solo de esta
manera incidiremos de forma clara y contundente sobre la hepatitis C.

3. Es indudable que una postura de este tipo aumentara considerablemente el gasto
sanitario y debera estudiarse como asumirlo. A pesar de todo, recordemos que
en la actualidad el gasto del tratamiento de la HCC representa un porcentaje muy
bajo en el presupuesto global de MHDA, si se compara con otros farmacos de la
misma partida.
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4. Tanto los hepatdlogos como los propios pacientes, representados por las asocia-
ciones de enfermos, debemos hacer todos los esfuerzos posibles para convencer
a nuestros gestores politicos, econdmicos y sanitarios, de que el tratamiento de la
HCC es coste-efectivo, incide positivamente en la prevencion de nuevos contagios
y disminuye de forma muy significativa el gasto en recursos sanitarios a medio y
largo plazo. Muchos de estos gestores desconocen que el tratamiento de la HCC
no es indefinido y que los farmacos actuales pueden llegar a curar la enfermedad
en la mayoria de casos.

5. Todos nosotros en bloque, pacientes, hepatdlogos y gestores, debemos reivindi-
car delante de la industria farmacéutica la necesidad de flexibilizar al maximo los
precios de estos nuevos farmacos y adecuarlos a nuestra realidad econdmica. Es
indudable que no somos Egipto, pais en el que el precio de los nuevos AAD se ha
adaptado de forma aceptable a su nivel socioecondmico, pero tampoco Nos po-
demos comparar con otros paises occidentales como USA, Alemania o Francia.

Llevamos anos esperando los farmacos ideales. Ahora ya estan aqui y los enfermos
tienen todo el derecho a beneficiarse de ellos.

Como detalle interesante de los progresos que se estan alcanzando, en la actuali-
dad se han puesto en marcha estudios de tratamiento combinando tres AAD, que
actuando sobre dianas diferentes del genoma del VHC podrian permitir la curacion
de la enfermedad en la mayoria de pacientes con un tratamiento de Unicamente 4
semanas. Pero esta es otra historia, falta un tiempo para tener los resultados. No
podemos ni debemos esperar.

Dr. Joan Carles Quer
Servicio de Aparato Digestivo
Hospital Universitari Joan XXIII. Tarragona.

La irrupcion de los nuevos farmacos,
con una eficacia muy elevada y gran seguridad
de administracion, nos obliga a modificar nuestra
estrategia. Deberiamos cambiar nuestra postura de
tratar Ia lesion hepatica y decidirnos a tratar
la infeccion. Solo de esta manera incidiremos
de forma clara y contundente
sobre la hepatitis C.
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CUANDO ERES CONSCIENTE DE LA REALIDAD
DE TU HEPATITIS C, TE PONES EN MARCHA

Todos tenemos dias buenos, malos, mejores, peores.... Para mi, hoy ha sido uno de
esos dias buenos que se te presentan llenos de esperanza, con una vision de la vida
cargada de buenos augurios, de fe en el futuro personal y familiar. ¢Por qué? bueno
pues porgue mi hepatdloga, me ha informado que el tratamiento que inicié hace aho-
ra poco mas de un mes, parece que esta resultando efectivo. Ah, perdonad, es que
me estoy tratando de hepatitis C cronica, genotipo 1b con interferdon y ribavirina.

Tengo 68 anos. Soy portador del virus de la hepatitis C, yo calculo desde el ano 1975
aproximadamente, pues fue en aquellas fechas, que me intervinieron de una Ulcera
gastrica en el duodeno y, segun parece, el virus fue inoculado por transfusion san-
guinea, en la operacion.

No supe que era portador del virus, hasta el ano 1993 aproximadamente. Fue a
consecuencia de un control rutinario de empresa, cuando se me informé de tal cir-
cunstancia. Entonces, la hepatitis C, no existia como tal, sino que me diagnosticaron
hepatitis no A no B.

No existia excesiva informacion sobre esta enfermedad, entonces. Recuerdo que yo
personalmente, no le di mayor importancia, a pesar de que un méedico me propuso
tratarme con interferon; pero naturalmente en aquella época, las posibilidades del
producto, eran muy limitadas; los efectos secundarios eran importantes y el desco-
nocimiento personal, era grande. Decidi no tratarme y seguir con mi vida personal
tomando ciertas precauciones.

Como es bien sabido, esta es la llamada “enfermedad silenciosa” que va minando
el higado, uno de nuestros mas importantes 6rganos, hasta el punto de llevarlo a la
cirrosis hepatica o el cancer. Estas consecuencias, las conozco desde hace poco
mas de cinco meses.

Siendo consciente de la enfermedad, pero no de sus consecuencias, cada ano o ca-
da seis meses, me practicaba un analisis sanguineo, que siempre habia dado resulta-
dos mas o0 menos correctos. Hasta que llego el “tipico” en el que las transaminasas,
se disparan hacia arriba dando la voz de alarma.

Llegado a ese punto, te pones en manos de un hepatdlogo, te informas en todos cuan-
tos canales encuentras a tu alcance y llegas a una conclusion, yo diria que importante:
“Ha sido tal el desconocimiento de tu enfermedad, que tienes que actuar con la mayor
celeridad y en las mejores manos; con el apoyo familiar y un entorno similar al tuyo”.
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Te das cuenta entonces, de cual es tu realidad, te invade la incertidumbre, piensas
en la evolucion de la enfermedad y tus posibilidades. Piensas en tu familia, en tus
amigos, en tu entorno y te pones en marcha realmente para, al menos, intentar parar
la evolucion de esta bien llamada “enfermedad silenciosa”.

Como dijo Ortega y Gasset “Yo soy yo y mi circunstancia y si no la salvo a ella, no
me salvo yo”. Es de mi vida, de lo que hablo; es de las posibilidades de atacar de
frente a una enfermedad que puede llevarte a perder o mas importante que tienes:
“Tu vida, ni mas ni menos”.

Creo que he hecho cosas importantes, Ultimamente: Me he puesto en manos de
buenos profesionales: medic@s, enfermer@s y farmacéutic@s a los que desde aqui
y desde ya, les avanzo mi agradecimiento profundo, mi admiracion por la labor que
desarrollan, especialmente a aquellos que no solo se limitan a recetar, sino que te
informan, te tratan con paciencia y como ser humano. Franz Kafka decia: “Escribir
una receta es facil, hablar con quien sufre es mucho mas dificil”.

Me he relacionado con personas que estan en situacion similar a la mia, algunas de
ellas, peor que yo, pues su enfermedad esta mas evolucionada que la mia. Con esas
personas, me siento acompanado; siento su soporte y sus experiencias, comparto
con ellas las incertidumbres, la informacion, la evolucion de las nuevas posibilidades
farmacoldgicas que podrian estar a nuestro alcance, si no fuera por el alto coste que
imprimen las empresas farmaceéuticas, a los nuevos antivirales.

Son pacientes y personas que he encontrado en la asociacion de enfermos de he-
patitis de Barcelona, personas que sufren como yo, incluso mas, su propio proceso,
su propia enfermedad; pero que te acompanan, te aconsejan... En definitiva, estan
contigo. A esas personas que me acompanan y con los que comparto mis deseos,
esperanzas e incertidumbres, les quiero agradecer desde aqui, su compania, amis-
tad, consejos, informacion y su sacrificio personal en bien de todos nosotros. Muchas
gracias.

Como decia al principio, después de poco mas de un mes de tratamiento, siento que
al menos he iniciado una batalla en contra de mi enfermedad. Confieso que tenia mis
dudas pensando en la pronta posibilidad de usar los nuevos antivirales, pero decidi
no esperar.

Tengo la sensacion, algo dentro de mi me estimula en tal sentido, de que al final del
tratamiento podré decir que he ganado yo, no la hepatitis C.

Para llegar a ello, hay que sobrellevar algunos efectos secundarios que, en mi caso y

hasta el momento, no han sido muy significativos. Si, he tenido algun que otro dolor y
zumbidos en la cabeza, pequenas rojeces al inyectarme interferdn, llagas en la boca;
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pero todo perfectamente soportable. Claro que, en cuanto a efectos secundarios, ca-
da cual somos cada cual, como decia Paco Martinez Soria. Bien, en serio todos so-
mos diferentes. Puedo por ello, considerarme afortunado, de momento. El transcurso
del tiempo, ira marcandome la evolucion positiva 0 negativa al final del proceso, pero
considero muy importante, mantener una actitud positiva y de auto convencimiento
y por supuesto, seguir a rajatabla, el tratamiento prescrito.

No soy quien para aconsejar, pero si me permitiria proponeros a quienes podais es-
tar leyendo estas lineas, que os informéis y que participéis en reuniones de grupo
con personas en vuestra misma situacion. Sirven de apoyo mutuo, de informacion y
conoces las experiencias que aportan otros pacientes. Y finalmente también, sirven
de cooperacion, participacion, informacion y presion ante determinados estamentos
para encauzar, colaborar y hacer patentes las necesidades y las posibles soluciones
y demandas, de una sociedad con pacientes con los virus de las hepatitis, aunque
yo me refiero especificamente a la hepatitis C, muy importante en nuestro pais y en
todo el mundo.

Yo, particularmente, me siento esperanzado en la evolucion del tratamiento y reco-
mendaria que todos aquellos de vosotros, que por la causa que fuere, no lo hubie-
seis iniciado, que lo hicierais. Puede ser que al final, a mi tampoco me funcione; pero
puedo aseguraros que no desistiré, hasta erradicar el virus, bien con el tratamiento
actual, con uno posterior triple o, cuando nuestras autoridades nos permitan acce-
der, con los nuevos farmacos antivirales que desafortunadamente, y por cuestion de
coste, son inaccesibles actualmente, para la mayoria de pacientes.

La informacion, el conocimiento de la enfermedad y consecuentemente el adecua-
do tratamiento, junto con la disponibilidad de los nuevos farmacos, son cuestiones
basicas para que uno mismo pueda llegar a decir: “He curado mi enfermedad. He
salvado mi vida”.

Al final, todos moriremos; pero de momento, a la hepatitis C, si podemos, no le
permitiremos que nos venza: por Nosotros, por nuestras familias y porqué existen
soluciones para €llo.

Casimir Alias Rodriguez
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SOBRE EL SENTIDO DE LA VIDA, UNA PASTA
DE DIENTES Y LA VOZ DE LA HEPATITIS

Creo con mucha fuerza que dar testimonio, compartir experiencias y hablar desde el
conocimiento son pilares terapéuticos para elaborar nuestras inquietudes.

Todas las conclusiones a las que arribo no son mas que el resultado de un trayecto
recorrido por diferentes caminos.

Tengo 53 anos, soy Argentino, psicologo social y coordino “Buena vida”, que es un
grupo de apoyo para pacientes con enfermedades hepaticas en el Hospital Argerich
y en la Universidad Mamonides, en la Capital Federal.

Hace aproximadamente veinte anos me diagnosticaron hepatitis C y estimo haberme
infectado hace mas de 35 anos.

Pasé por cuatro tratamientos, en todas las condiciones: Naive 0 paciente virgen, en
el primero, suspendido por causa de los efectos colaterales; no respondedor, en el
segundo, suspendido por no haber bajado la carga viral; Relapser, en el tercero, ya
que después de un ano de medicacion y de haber negativizado, el virus recidivo, es
decir volvié a aparecer, y el cuarto, finalizado en diciembre del afno pasado, con ne-
gativizacion sostenida durante veinticuatro semanas posteriores, |0 que me coloca en
la categoria de paciente “curado”.

Valoro considerablemente los espacios en los que se puede hablar del pro-
blema de la hepatitis C desde el punto de vista del paciente. Es mucho lo que
todos tienen que saber sobre esta enfermedad. En primer lugar, que se encuentra
sin buscarla, que es cronica, que es silenciosa, y que de poder ser tratada, la me-
dicacion recibida, por lo menos hasta el momento, desmejora la calidad de vida del
paciente.

En la mayoria de los casos, la hepatitis C es descubierta a partir de otras practicas
médicas como intervenciones quirdrgicas, donacion de sangre, etc. Esto un impacto
terrible. Nunca podré olvidar el dia en que me dieron el diagnostico. Dudo que alguien
lo olvide.

Cuando el paciente se entera de que es portador de una enfermedad cronica, sabe
que esa enfermedad lo va a acompanar toda la vida, es decir que van a estar juntos
hasta que la muerte los separe. Como en el amor, pero sin amor y muy lejos de la
situacion amorosa, lo primero que se siente es que uno se va a morir y la pregunta
que se hace es: Cuanto me queda de vida?
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Ese es el momento en donde la presencia del médico es fundamental. El paciente
debe recibir informacion, ya que eso lo condicionara en la manera en que transite la
enfermedad.

Saber acerca de nuestra enfermedad es fundamental. El conocimiento tranquiliza y
Nos posiciona en un vinculo mas simétrico con el médico. Nos permite entender y
por sobre toda las cosas, nos ayuda a pre-gun-tar, a repreguntar, a formular incluso
aquello que es del orden de las fantasias nacidas de los temores. La posibilidad de
preguntar es relevante porque en el encuentro con nuestro doctor no solemos tener
mucho tiempo y hay que aprovecharlo al maximo. Tenemos que tratar de irnos de
una consulta con la menor cantidad de dudas posibles. Una fluida relacion entre mé-
dico-paciente es algo favorable para ambas partes.

La hepatitis C es una enfermedad silenciosa, sin sintomas y esto es problematico, ya
que muchas veces, no hay una alerta para descubrir el virus ni para tratarlo. Como
decimos en el grupo, a este bicho no se le puede dar ni un metro de ventaja.

Una vez diagnosticada la enfermedad, sabemos que de silenciosa tiene poco y nada,
ya que internamente nos hace mucho ruido y sobre todo, habla.... Como coordina-
dor del grupo y como paciente, puedo escucharla en cada uno de mis companeros
a través de sus dudas, miedos y angustias.

Muchas veces, me han dicho: Rubén, no puedo explicarlo con precision, pero es
como si anduviera por la vida con una bomba en mi cuerpo y que no sé cuando va
a estallar. Eso es exactamente lo que yo senti durante mas de veinte anos y si bien,
hace poco se desactivo, todavia me acompana esa sensacion. No quisiera pensar
que la extrano.

En realidad, a esta enfermedad, aunque suene extrano, le debo mucho. Como
generalmente sucede, cuando me la diagnosticaron, durante mucho tiempo me
pregunté: ;por qué a mi?, y eso me provocod bronca, dolor y me instalaba en la
queja. Hasta que un dia empecé a preguntarme ¢ para qué me pasod a mi? Cambié
el “por qué” por el “para qué”, y puedo asegurar que encontré muchas respuestas.
Aprendi a vivir mejor, a cuidarme mas, a escuchar a mi cuerpo y hasta elegir con
quién estar.

Este “para qué”, lo trabajamos mucho en el grupo y siempre uso el ejemplo de
Miguel, un comparero, que un dia dijo: “;Saben lo que aprendi con esta enferme-
dad?, aprendi a ser un poco egoista. Vieron, cuando el pomo de dentifrico se em-
pieza a gastar y va quedando poca pasta, entonces vamos doblando el envase para
aprovechar al maximo y no mal gastarlo. Y yo empecé a cuidar mi vida, mi tiempo,
mis emociones y mis afectos, de la misma forma, sin mal gastar. Valorando mucho
mas cada instante, cada momento y cada palabra.”. Todos sentiamos un enorme

Associacié Catalana de Malalts d’Hepatitis (ASSCAT)
Hotel d’Entitats “La Pau”, Pere Vergés 1, 8é - desp. 11 T. 93 314 52 09 - 08020 BARCELONA - informacio@asscat-hepatitis.org



https://es-es.facebook.com/asscat
https://twitter.com/asscatinforma

asscat form@ TESTIMONIOS J

agradecimiento porque Miguel haya podido compartir su experiencia y por habernos
mostrado su pasta.

Por ultimo, es preciso hacer una referencia a los tratamientos. Actualmente, suelen
ser largos y con farmacos que tienen muchos efectos colaterales. Son dificiles de
sostener y para eso es fundamental la contencion y apoyo de quienes nos rodean.

Otro de los objetivos de nuestro grupo es que podamos aprender de esta enfer-
medad que nos tocd en suerte y a la cual debemos respetar, pero no temer. Es
fundamental ser responsables con los controles médicos y en el cuidado de nuestro
cuerpo, pero también ocuparnos de nuestra mente, en especial, de los pensamientos
y las emociones. Una cosa es tener una enfermedad y otra muy distinta es sentirse
enfermo. Una vez escuché una frase que me encantd: “El dolor es inevitable... pero
el sufrimiento es opcional.” Coincido con eso. Los que padecimos esta enfermedad
hemos sentido mucho dolor, pero de ese dolor se puede aprender y no permitir que
se convierta en un sufrimiento constante.

El aprendizaje es un valor para mi. Me referi a aprender “acerca” de la enfermedad,
aprender “de” la enfermedad y también, algo aun mas rico: aprender del otro con
quién comparto la misma enfermedad.
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Puedo asegurar que el testimonio de un companero puede cambiar el rumbo de
nuestra vida y a modo de ejemplo voy a citar un caso: cuando yo tenia que tomar
la decision de iniciar mi cuarto tratamiento, tenia muchas dudas. En ese momento,
llegd al grupo una persona muy especial, Alberto, para los que lo conocimos, “El
cubano”.

El cubano estaba en lista de transplante, con un estadio de la enfermedad muy avan-
zado. De todas formas, sacaba fuerzas para acompanar y sostener a otras personas.
Fue un motor en el grupo y lo que se llama “un paciente experto”. Sabia muchisimo
de la enfermedad, podia hablar de igual a igual con un especialista en el tema. En
el grupo lo apodamos “Wikipedia”, y en realidad respondia todas las preguntas que
le haciamos y si tenia dudas, investigaba y venia con la respuesta. Un ser especial.
Cuando yo comparti en un encuentro mi indecision de empezar el tratamiento, él
me tomo la mano, me mird a los ojos y me dijo: Hermano, a mi la vida no me dio la
chance de tratarme... no dejes pasar la tuya.

En ese momento tomé la decision y hoy estoy curado.

El cubano luchd hasta ultimo momento y perdid una batalla. Hoy no esta entre no-
Sotros, pero somos Nosotros los responsables de dar batalla en esa guerra, porque
la vida, mientras es una vida, tiene sentido. Yo le prometi trabajar duro para que esta
enfermedad silenciosa no sea silenciada, para darle la voz que necesite para gritar
“BUENA VIDA para todos”.

Rubén Cantelmi
rubencantelmi@hotmail.com

El aprendizaje es un valor para mi.

Me referi a aprender “acerca” de la enfermedad,
aprender “de” la enfermedad y también,
algo aun mas rico: aprender del otro
con el que comparto la misma enfermedad.
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Los nuevos tratamientos con su eficacia
comprobada permitiran un ahorro en los costes
previstos de la carga asistencial por las hepatitis
y sus complicaciones

Los nuevos farmacos para la hepatitis C han demostrado mediante diversos estudios
su eficacia ya que consiguen en un alto porcentaje el objetivo para el cual se han
creado que es la eliminacion del virus de la hepatitis C (VHC) del organismo y por
tanto la curacion en las personas infectadas.

Los organismos internacionales que certifican la aprobacion de los nuevos antivirales
van otorgando su conformidad a los mismos, por o tanto espero que su comerciali-
zacion esté cercana.

A nadie se le escapa que los nuevos tratamientos, mucho mas eficaces, permitiran
con su administracion grandes ahorros en los costes previstos para la atencion de los
enfermos con cirrosis descompensada, hepatocarcinoma y necesidad de trasplante
hepatico. Los pacientes con hepatitis C deben pasar revisiones periddicas para su
control, y a medida que su enfermedad progresa y empeora, l0s costes para el siste-
ma de salud se van incrementando ya que las atenciones sanitarias segun las guias
clinicas, deben ser mas frecuentes y son mas caras. El coste humano y personal para
los pacientes no se puede cuantificar pero es muy grave cuando la enfermedad evo-
luciona puesto que condiciona una peor calidad de vida para el paciente y familia.

Durante 2013, se realizaron 1.093 trasplantes hepaticos en Espana y de éstos entre
el 30-50 % (dependiendo de cada centro) fueron consecuencia de la hepatitis C. Aun
reconociendo que los trasplantes de drganos son un avance espectacular de la me-
dicina moderna y que Espana es uno de los paises mas avanzados por el nimero de
donantes y por los resultados obtenidos, el trasplante de higado se convierte en una
carga econdmica y social considerable para el Sistema Nacional de Salud (SNS) que
hay que ponderar en toda su extension para dimensionar el gasto real que supone la
hepatitis C. En nuestros dias, tener que llegar al extremo del trasplante hepatico es un
fracaso del sistema de atencion para las personas con hepatitis. Con los farmacos ya
disponibles, lo mas eficiente seria curar al paciente candidato al trasplante y después
trasplantarlo para evitar la reinfeccion del nuevo higado o incluso no llegar a precisar
un trasplante porque la enfermedad hepatica se ha podido controlar y curar.

La cuestion de si estos farmacos innovadores son medicamentos eficaces, es decir,
si consiguen buenos resultados de curacion incluso en fases avanzadas de la enfer-
medad hepatica esta fuera de toda duda y es evidente que con la curacion de mas
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pacientes disminuira el impacto negativo en el ambito clinico, socio-laboral y en la
calidad de vida de las personas infectadas por el VHC, pero segun como se apliquen
No van a ser la panacea que todos esperamos para curar y erradicar el Virus C.

Para alcanzar las metas que tedricamente ofrecen los nuevos tratamientos, sera ne-
cesaria una re-estructuracion en la atencion basica y de los cuidados de los pacien-
tes con hepatitis cronica por el VHC.

Por lo tanto, el objetivo de este articulo es abordar dos aspectos que se vislumbran
como muy limitantes:

- El problema del precio de mercado establecido por las companias farmacéuticas
para los medicamentos y

- La problematica de los vacios que existen a nivel de la atencion que la medicina
primaria aporta a los enfermos con hepatitis y en relacion al tratamiento antiviral su
eventual indicacion y administracion.

¢, COmMo se va a realizar dicho tratamiento”? Se constata que el sistema de salud debe
prever una serie de fases en el cuidado de las hepatitis: el diagndstico, su confirma-
cion mediante pruebas especificas, el estadiaje del nivel de gravedad, y la prescrip-
cion del tratamiento antiviral si esta indicado personalizando en cada paciente. De
momento No parece que vaya a haber cambios en la organizacion del manejo de las
hepatitis y es por ello que quiero llamar la atencidon de los responsables de la ordena-
cion de la asistencia primaria sobre este tema.

Es necesario un posicionamiento como pais avanzado y con un nivel cultural y una
sanidad publica que deberia asumir la asistencia de los pacientes diagnosticados de
hepatitis cronicas segun su nivel de gravedad. En este momento estamos frente
a una oportunidad para cambiar la actitud en cuanto a la hepatitis C. Si hasta
hace poco, el tratamiento que se ofrecia “solo” permitia curar entre el 50-70% y con
efectos toxicos ya conocidos, no parecia “eficiente” diagnosticar mas casos, sin em-
bargo ante la oportunidad de curar con un tratamiento totalmente oral, mas corto y
sin efectos indeseables, los responsables de la organizacion y planificacion sanitaria
no pueden hacer oidos sordos. Una mejor planificacion actual redundara en menos
costes futuros.

Actualmente, estamos viendo que los laboratorios han lanzado sus innovadores pro-
ductos con el mensaje del elevado indice de curacion que se obtiene, pero las perso-
nas responsables deberian reconocer publicamente que hay enfermos que precisan
urgentemente estos tratamientos para cambiar el mal prondstico que se cierne sobre
ellos y actuar en consecuencia. Tampoco han informado sobre los planes necesarios
para diagnosticar los casos que no saben aun que son portadores de la infeccion.
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Por ello, conociendo la prediccion de la evolucion clinica de la hepatitis cronica por
VHC que permite identificar los pacientes con mayor peligro vital deberia ser obligado
que los medicamentos nuevos se viesen como “una norma de obligado cumplimien-
to” para aquellos pacientes que ya se hallan en fase muy avanzada y grave de su
enfermedad hepatica.

Por las experiencias que han trascendido, si se ampliara el nimero de pacientes diag-
nosticados se podrian evitar mayores sufrimientos al paciente y familia, y disminuir
los riesgos de nuevas infecciones , asi como ahorrar costes a un sistema sanitario
que esta sufriendo dia a dia la situacion global. Este ahorro es directamente propor-
cional al nimero de pacientes diagnosticados y curados. Este es un tema de base
economica pero también ética; a la hora de hacer presupuestos los recursos deben
ser invertidos en los apartados que redunden en los mejores resultados y en los co-
lectivos con mayor necesidad.

Los nuevos antivirales son medicamentos tan necesarios como fueron en su dia los
antituberculosos, los anti-VIH y los animalaricos. Son medicamentos que pueden
cambiar la historia natural implacable y progresiva de muchos pacientes con
hepatitis crénica C pero que su administracion repercutira poco o nada si s6-
lo se empieza la casa por el tejado al tratar los pacientes muy graves y no se
aborda el problema base como de momento se esta pretendiendo hacer, dejando
todo igual, lo cual sera solo y desgraciadamente una labor de maquillaje, perdiendo
una gran oportunidad para hacer las cosas bien hechas.

En mi opinién, es preciso establecer, por ley, consensos de gobierno con programas
a largo plazo en los que se responsabilicen todos los partidos, como representantes
que son del sentir popular, y comprometidos con la sociedad que los sustenta.

Las autoridades sanitarias deben implementar una ESTRATEGIA COORDINADA de
RESPUESTA a la HEPATITIS C que permita abordar: vigilancia epidemioldgica, pre-
vencion, deteccion/diagndstico, atencion y tratamiento, y en el que participen todos
los actores implicados.

Este Plan de Accion Coordinado e Integral permitiria una planificacion adecuada de
los recursos socio-sanitarios que se necesita destinar a la hepatitis C lo cual es basi-
CO para conseguir el acceso escalonado al tratamiento para todos los pacientes con
hepatitis C. Los resultados de un Plan de Accidn no son inmediatos pero son coste-
efectivos como se ha demostrado ya en paises como Escocia y Francia.

BR Yehia et al. Han publicado recientemente en PLOSONE una revision de la situacion
de los 3,5 millones de personas que se estima tienen hepatitis C en EEUU vy para ello
revisan los articulos publicados que responden a una serie de preguntas previamente
planteadas por los investigadores y que denominan cascada asistencial.
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La cascada asistencial para el tratamiento del VHC es un proceso de 7 pasos para
identificar las personas que:

- estan infectados con VHC cronica

- han sido diagnosticados y son conscientes de su infeccion

- tienen acceso a la atencion ambulatoria

- tienen el RNA del VHC confirmado

- saben el grado de fibrosis hepatica mediante biopsia, o FibroScan

- se les ha administrado el tratamiento del VHC

- y han conseguido la respuesta virologica sostenida (RVS) que equivale a su curacion

En este trabajo los investigadores concluyen los siguientes resultados, que se visua-
lizan en el grafico:

- 50% habian recibido un diagndstico y eran conscientes de su infeccion
- 43% tenia acceso a la atencidon ambulatoria

- 27% tenian el RNA del VHC confirmado

- 17% habian sido sometidos a biopsia hepatica

- 16% habian recibido tratamiento anti-VHC

- 9% habian alcanzado una RVS.
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El grafico de barras muestra el porcentaje de pacientes del total de los 3,5 millones estimados con hepatitis C y que cumplen con los pasos
que se han considerado necesarios segun los investigadores y que denominan como la cascada asistencial obligatoria. Informacion extraida de
PLoSONE 2014 9 (7):e101554.
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Los autores constatan que para lograr los resultados deseables las personas con
infeccion por el VHC han de recibir una atencion continuada. Asimismo, refieren que
aunque el analisis revela vacios entre la atencion recibida y los objetivos del tratamien-
to, pone de manifiesto oportunidades concretas para mejorar la atencion, sobre todo
en las tres areas siguientes:

- Diagndstico, conocimiento de la infeccion y confirmacion del RNA del VHC.

- Estadiaje de la fibrosis hepatica, mediante biopsia hepatica/Fibroscan.
- Prescripcion de la terapia antiviral para lograr la RVS/curacion.

Para optimizar los resultados de una Estrategia Coordinada para la Prevencion,
Atencion y Tratamiento de las Hepatitis Virales se deberian identificar los vacios asis-
tenciales que se muestran en el grafico de barras correspondiente a estudios realiza-
dos en los EEUU donde se recoge la cascada asistencial que deberian completar los
pacientes con hepatitis C.

Este es un marco Util para evaluar el impacto de las nuevas iniciativas de salud publi-
ca, con nuevos modelos de asistencia para la administracion del tratamiento.

Sdélo mediante una planificacion y coordinacion de las actuaciones a realizar se podra
aumentar el numero de personas que completen cada paso de la cascada asistencial
y conseguir el objetivo de curacion y por tanto de erradicacion de la hepatitis C.

Rosalia Vendrel Guilera
Especialista en Salud Publica, San Diego-California
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