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En esta memoria se recogen las activida-
des llevadas a cabo en 2020 por la As-
sociacié Catalana de Pacients Hepatics
(ASSCAT), antes denominada Associacio
Catalana de Malalts d'Hepatitis. Estas acti-
vidades se basan en los proyectos anuales
con los que damos continuidad a los ob-
jetivos basicos de la Asociacion, que es-
tan centrados en informar y acompanar
al paciente diagnosticado y a su familia,
en difundir informacion actualizada y de
calidad sobre las hepatitis y sobre las en-
fermedades hepaticas en general,y en la
voluntad de influir en las politicas sanita-
rias como representantes de la sociedad
civil.

A partir de marzo de 2020 y debido a la
pandemia por COVID-19, tuvimos que sus-
pender todas las actividades presencia-
les, cerrar durante unos meses la propia
sede de la ASSCAT y pasamos a reforzar la
actividad online, en especial atencion via
email y teléfono que ya se venia realizan-
do desde la creacion de ASSCAT. Asimismo,
reforzamos la difusion de noticias, articulos
cientificos y entrevistas en nuestras redes
sociales

En los dltimos anos, la gran mayoria de
nuestros asociados que tenian hepatitis
por virus C (VHC) se han curado y han po-
dido ser dados de alta de los centros hospi-
talarios pasando al control ambulatorio en
centros de primaria. No obstante, en algu-
Nos casos particulares o si tenian una fibro-
sis hepatica avanzada siguen controles por
especialistas en el hospital. En gran nume-
ro han seguido participando y apoyando
las actividades de la Asociacion. En 2020,
nuestras acciones se han integrado en
planes mas globales y se han ampliado
cada vez mas a enfermedades no trans-
misibles como la enfermedad hepatica
por acumulo de grasa, el dafo hepatico
por alcohol, a la hepatitis autoinmune y
las enfermedades transmisibles, sobre
todo, a la hepatitis B. Después del éxito
del tratamiento curativo de la hepatitis C,
las personas portadoras del virus B desean
informacién sobre si van a aparecer nuevos
tratamientos que sean curativos para la he-
patitis B y consultan cuestiones sobre los
resultados serolégicos.

Las enfermedades hepaticas son poco

conocidas por diferentes motivos, ya que
la Hepatologia es una especialidad relativa-
mente joven y que se ha desarrollado en los
hospitales. La aparicion de métodos diag-
noésticos y terapias eficaces se ha produ-
cido hace relativamente poco y, ademas,
las hepatopatias hasta fases avanzadas no
suelen tener sintomas o €stos son inespeci-
ficos. Por estos dos motivos basicos las per-
sonas que nos han consultado en este ulti-
Mo ano estaban, en su gran mayoria, poco
informadas, requiriendo mucha atencién
por nuestra parte y mas de una consul-
ta para su seguimiento y apoyo. Ademas,
debido probablemente a la falta de visitas
presenciales estan acudiendo pacientes
con enfermedades hepaticas mas avanza-
das.

La campana de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) para la eliminacién de la
hepatitis virica en el mundo para 2030 si-
gue vigente y, nuestro pais, segun publica-
ciones recientes se halla entre aquellos en
los que se podra conseguir la eliminacion
del VHC. En ASSCAT seguimos atentos a las
campanas que se estan realizando en nues-
tro pais para detectar los “casos ocultos” y
los proyectos dedicados a las poblaciones
mas vulnerables como son |los usuarios de
drogas y los inmigrantes procedentes de
paises con elevada prevalencia.

En relacion con la hepatitis B y los progra-
mas para su eliminacién, desde hace mas
de 30 anos se realiza la vacunacion an-
ti-VHB, incluida en el calendario vacunal, a
todos los recién nacidos y se controla a las
embarazadas para prevenir la transmision
al bebé. No obstante, debido a la poblacion
inmigrante procedente de areas con eleva-
da prevalencia, al elevado numero de per-
sonas no vacunadas, al porcentaje de per-
sonas que no saben que son portadoras del
VHB, a la practica de conductas de riesgo
sin proteccion, etc. sigue siendo un proble-
ma grave de salud publica. Las hepatitis
B y C crénicas se vinculan al 96% de las
muertes asociadas a las hepatitis viricas
y en particular al aumento de la incidencia
de cancer de higado a nivel global.

En nuestra opinién, se deberia trabajar
mucho mas en la hepatitis B, ya que cada
vez recibimos un numero mas elevado de
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consultas en la Asociacion. Otro aspecto
gue no se debe olvidar es el control de las
mujeres fértiles y embarazadas y de sus be-
bés. Actualmente se desconoce la cifra de
ninos que tienen hepatitis C en el mundo,
se estima en 6 millones, y en el origen de
ello es preponderante la transmision ma-
terno-fetal. Es importante mencionar que
las Guias Clinicas, tanto la europea como
la norteamericana, destacan que se han
de controlar las serologias viricas a todas
las embarazadas y la reciente aprobacién
del tratamiento anti-VHC con los AAD
para nifnos a partir de los 3 afos.

Una complicacion grave asociada a la he-
patopatia crénica / cirrosis es el cancer
de higado, que tiene una elevada morta-
lidad y si no se detecta en fases preco-
ces las opciones terapéuticas se reducen.
ASSCAT participa activamente en las cam-
panas de informacién sobre las poblacio-
nes que tienen mayor riesgo de desarrollar
cancer de higado, la necesidad de scree-
ning y la conducta a seguir. La mayor con-
cienciacion sobre el cancer hepatico ha de
ir especialmente enfocada a su prevencion,
diagndstico precoz y manejo por un equipo
multidisciplinar.

La prevalencia de enfermedad hepatica
crénica estd aumentando a nivel global
y también en Europa. Se asocia principal-
mente, como hemos comentado, con la en-
fermedad del higado por grasa de origen
no alcohdlico en relacion con el aumento
de la obesidad en |la poblaciéon. Reciente-
mente, un comité de expertos ha propues-
to el cambio de nombre del diagndstico de
NASH (Enfermedad por grasa no alcohdli-
ca) a MAFLD, enfermedad metabdlica por
grasa en el higado, y que hace hincapié en
los riesgos y complicaciones metabdlicas
como diabetes y problemas cardiovascula-
res y no es estigmatizante para la persona.
Asimismo, también se ha detectado en los
ultimos afnos un aumento de hepatopa-
tias por dano alcohdlico.

La progresion del dafio hepatico produ-
cido por grasa, alcohol, enfermedades ge-
néticas, enfermedades autoinmunes, etc.
conduce a una cirrosis, al igual que en las
hepatitis de origen virico y se asocia al ries-
go de desarrollar cancer.

Para prevenir y tratar la mayoria de las

enfermedades del higado se precisa una
voluntad politica, puesto que afecta a la
poblaciéon en general y el médico poco
puede hacer al atender los casos individua-
les. Consideramos que se ha de actuar de
una manera integral. Ademas, cada vez se
esta reconociendo en mayor grado que
la asistencia a los pacientes hepaticos
precisa cambios, se necesitan equipos
multidisciplinares y la participacién de
enfermeria. Estamos hablando de un me-
jor control de los alimentos, de las bebidas
alcohdlicas, de |la adopcién de protocolos
para evitar las infecciones por virus y pro-
teger a la ciudadania y sobre todo a nifos y
adolescentes. Es necesario formar e invo-
lucrar a los equipos médico-sanitarios de
los ambulatorios, pero sobre todo adop-
tar politicas generales de salud publica.
Estas necesidades asistenciales se han he-
cho mas patentes durante la pandemia.

Tanto en Europa como en nuestro pais
se han hecho estudios econémicos y se
han visto los elevados costes asociados a
las enfermedades hepaticas y sus com-
plicaciones. Se ha demostrado que, tras el
tratamiento con los AADs, ha disminuido la
carga por hepatopatia asociada al VHC, se
han reducido las complicaciones y la mor-
talidad por VHC, asi como la necesidad de
trasplante hepatico para receptores con
VHC. Ademas, se sabe que la dieta para
evitar la obesidad, la practica de ejercicio,
un estilo de vida saludable y la moderacion
con las bebidas alcohdlicas conduce a un
ahorro de costes sanitarios.

Actualmente, ASSCAT participa de una
manera muy activa en una potente red
de colaboraciones, que se detallan en esta
memoria, y fruto de ello son las acciones
orientadas a conseguir la eliminacién de
las hepatitis viricas en 2030, segun el man-
dato de la Organizacion Mundial de la Sa-
lud (OMS), y las acciones realizadas para la
conmemoracion del Dia Mundial de la He-
patitis, el 28 de julio.

Tras la aparicion en el mercado de los an-
tivirales de accion directa (AADs) para el
tratamiento de la hepatitis C, actualmente
tiene un precio asequible para el sistemay
con un nivel de Respuesta Virologica Sos-
tenida (RVS) superior al 95%. ASSCAT si-
gue con el compromiso de trabajar para
conseguir el diagnéstico y el tratamiento
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de las personas que aun no saben que
tienen hepatitis, manteniendo el nivel
de calidad en la informacion dirigida a
nuestros asociados y simpatizantes, que
se nos ha reconocido a través de diversas
fuentes y entidades, y por parte de las
personas a quienes hemos podido apo-
yar a nivel individual.

Nuestra finalidad es participar y contribuir
a un mejor conocimiento de las hepatitis y
las enfermedades hepaticas, y concienciar
a los responsables politicos de que es preci-
SO mejorar la prevencion y la organizacion
asistencial para no dejar a nadie atras. La
informacién que ofrecemos es de cali-
dad, sin intereses econémicos y se centra
en la evidencia cientifica y en un punto
de vista de salud publica y comunitaria.

El camino no es facil, pero participamos y
colaboramos activamente en las activi-
dades internacionales y a nivel global con
asociaciones como la ELPA (European Li-
ver Patients’ Association), de la que nues-
tra presidenta es coordinadora del Comité
Cientifico. Adema3as, la ELPA colabora con
la EMA (European Medicines Agency) vy
también trabaja con la EASL (European
Association for the Study of the Liver).
También somos miembros fundadores de
la WHA (World Hepatitis Alliance).

También mencionar nuestra colaboracién
con el Departamento de Salud de la Ge-
neralitat de Catalunya, en especial con la
Agencia de Salud Publica, para la conme-
moracion del Dia Mundial de la Hepatitis, la
implantacion de politicas de Salud Publica
en Cataluna y otras actividades enfocadas
a la eliminacion de las hepatitis viricas. Asi-
mismo, formamos parte de la Alianza para
la Eliminacién de las Hepatitis Viricas en
Espana (AEHVE).

INTRODUCCION
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Con el objetivo de la eliminacion de las
hepatitis viricas en 2030, ASSCAT par-
ticipé en la redacciéon del Programa de
Prevencién y Control de las Hepatitis
en Cataluna, con el que colabora. El Dr.
Joan Colom, subdirector general de Dro-
godependencias de la Generalitat de Ca-
talunya, y director del Programa, ha mani-
festado que “en ausencia de una vacuna,
y teniendo en cuenta que gran parte de
los casos no son identificados, las actua-
ciones de prevencién y control en rela-
cion a la hepatitis C resultan prioritarias”.
Con este objetivo, ASSCAT realiza cam-
pafas informativas y de concienciacién
para informar y sensibilizar a la ciuda-
dania sobre las hepatitis transmisibles
y sobre todas las enfermedades hepati-
cas, para impulsar el diagndstico precozy
evitar el estigmay la discriminacion. Ade-
mas, ASSCAT desea tener incidencia po-
litica y ser la voz representativa de los
pacientes, con quienes mantenemos
una escucha activa constante.

Estamos asociados a dos ONG interna-
cionales de gran alcance: la ELPA (Eu-
ropean Liver Patients’ Association), que
agrupa a asociaciones de pacientes he-
paticos de 27 paises de Europa (ademas
de Egipto e Israel) y la WHA (World He-
patitis Alliance), que agrupa a entidades
Yy representantes gubernamentales de
mas de 200 paises de todos los continen-
tes y trabaja con la OMS (Organizacion
Mundial de la Salud), a nivel global y de
todos los gobiernos, en su implicacién en
programas sanitarios de eliminacion de

las hepatitis viricas y coordina y difunde
campanfas y lemas unitarios del Dia Mun-
dial de la Hepatitis.

En 2020 se han cumplido tres anos desde
gue entramos a formar parte de la Alianza
para la Eliminaciéon de las Hepatitis Viricas
en Espana (AEHVE), que trabaja junto a
diferentes entidades, asociaciones de pa-
cientes y sociedades cientificas, de forma
alineada con la Estrategia Mundial del
Sector de la Salud 2016-2021, establecida
por la OMS en mayo de 2016, para informar
y concienciar en Espanfna, de la necesidad
de acometer la deteccién precoz de las
hepatitis e implantar programas de cri-
bado y planes para la eliminaciéon de las
hepatitis viricas.

La Junta directiva de ASSCAT estd com-
puesta por: presidenta, tesorera, secretaria
y dos vocales. Ademas, existe un equipo de
trabajo formado por voluntarios (“Pacien-
tes Expertos”) que tienen la correspondien-
te asignacién de tareas. De forma externa,
se cuenta con una profesional de la comu-
nicacion y las redes sociales, una profesio-
nal de disefio y un equipo de especialistas
en desarrollo web que llevan a cabo diver-
sas tareas imprescindibles para el correcto
funcionamiento de difusién de las activida-
des de la entidad. El nimero de asociados
actuales de nuestra entidad es de 240 (de
los 4.602 pacientes censados que en su dia
Nnos contactaron, cuya cuota es una peque-
fNa parte de la financiacién de nuestra en-
tidad, conjuntamente con la colaboracién
privada de varias empresas y fundaciones.
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2.1. Atencidn en la
sede y multicanal

El servicio de atencién, informacion y apo-
yo a las personas con hepatitis y enferme-
dades hepdaticas y su entorno es la razén
de ser principal de ASSCAT. Es evidente
que la situacion con la pandemia de CO-
VID-19, a partir de marzo de 2020, todo
cambié y tuvimos que anular la atencién
presencial en la sede y centrarnos en la
atenciéon multicanal. Volvimos a abrir la
sede en cuanto el Gobierno y la Generali-
tat de Catalunya nos permitieron hacerlo
y volvimos a atender a los pacientes en
ASSCAT con cita previa y cumpliendo con
todas las medidas de seguridad.

En los Ultimos cuatro anos, los casos de VHC
han mejorado con los nuevos tratamientos
para la hepatitis C actualmente indicados
en todas las personas diagnosticadas, pero
la informacion necesaria y especifica
(tanto de todas las hepatitis viricas como
de las enfermedades hepaticas) auin no
estd al alcance de los ciudadanos en ge-
neral, y entre ellos, las personas afecta-
das, quienes se ponen en contacto con
nosotros por email, por teléfono o via re-
des sociales.

Les informamos, en ocasiones de forma
reiterada y les damos apoyo, ya que en un
primer momento, pueden estar en una si-
tuacion de shock y bloqueo emocional. Hay
gue hacer comprender a los pacientes y a
sus familiares que las hepatitis viricas son
enfermedades transmisibles y que provo-
can dano progresivo en el higado, pero su
diagndstico y tratamiento precoz previe-
ne la apariciéon de complicaciones. El rigor
debe presidir la informacion a las perso-
nas, pero también la empatia, evitando la
angustia del estigma.

También les apoyamos en el dilema de de-
cirlo, como decirlo y a quién, aspecto muy
frecuente de consulta. Hemos de resolver y
dar apoyo en situaciones dificiles y, por tan-
to, necesitamos mantenernos actualiza-
dos, con conocimientos para dar respues-
tas Utiles y adaptadas a cada persona y al
momento en gque nos hace una consulta.
Detectamos consultas telefénicas a través

de numeros privados e informamos para
encauzar la angustia de estas personas, ya
gue somos conscientes de la penuria de los
canales de informacion.

Muchas veces, se dirigen a nosotros per-
sonas que han recibido tratamiento y ya
se han curado. Nos transmiten su satisfac-
cion, pero estan preocupadas por el segui-
miento y por conocer qué pueden hacery
gué no, para seguir bien y con una buena
calidad de vida. Nosotros les informmamos
sobre la ingesta de alcohol, ya que segun
informaciones recientes no existe una can-
tidad segura de alcohol que se pueda be-
ber sin riesgos, y sobre la importancia de
mantener el peso, hacer ejercicio fisico,
adoptar habitos de vida saludables y evitar
la obesidad. Ademas, les insistimos en que
si su higado tiene estadio de fibrosis F4 / ci-
rrosis han de seguir controles por su espe-
cialista del hospital y deberdn someterse a
una ecografia cada seis meses, para excluir
la aparicion de hepatocarcinoma.

Asimismo, se ha de tener en cuenta que
la hepatitis C se asocia a manifestaciones
extrahepaticas (MEH) como vasculitis, glo-
merulonefritis, alteraciones del metabolis-
mo de la glucosa, enfermedades cardio-
vasculares, manifestaciones neuroldgicas,
deterioro cognitivo, etc. Por ello, es posible
gue precisen ser visitados por diversos es-
pecialistas médicos. En todos los casos les
aconsejamos que no se dejen “enganar”
por las denominadas “medicinas natu-
rales” o farmacos milagrosos no contro-
lados por las autoridades sanitarias o
aquellos que se venden en Internet.

Las complicaciones mencionadas, contri-
buyen a la morbimortalidad asociada al vi-
rus C, anaden m3as costes al sistema sanita-
rioy empeoran de forma notoria la calidad
de vida de los afectados. Es urgente invo-
lucrar a todos los especialistas médicos
para compartir las experiencias de diag-
néstico y curacion del VHC con los AAD,
puesto que gracias a su administracion
algunas complicaciones como la diabetes,
la nefropatia, o el ictus, ya han disminuido,
hecho que hemos podido constatar direc-
tamente a través de los pacientes curados,
con quienes tenemos contacto y que tam-
bién nos manifiestan que han experimen-
tado una mejoria en la fatiga y en la funcién
cognitiva (concentraciéon, memoria, etc.), lo
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gue estd claramente asociado a la elimina-
cion del virus C de su organismo.

Asimismo, hemos podido comprobar y estd
publicado que la necesidad de trasplante
hepatico por cirrosis asociada al VHC esta
disminuyendo en nuestro entorno y tam-
bién a nivel mundial, aunque no asi la in-
dicacion de trasplante de higado en los
pacientes con hepatocarcinoma. A raiz de
los problemas que surgen en las conver-
saciones y comentarios, hemos publica-
do numerosos articulos referidos a estos
temas en la seccion “Articulos ASSCAT”"
(https://asscat-hepatitis.org/articulos/arti-
culos-asscat/) y “Articulos cientificos” (ht-
tps://asscat-hepatitis.org/articulos/articu-
los-cientificos/) de nuestra pagina web.

Muchas de las personas curadas, a pesar
de eliminar el VHC de su organismo, ya
tienen una enfermedad hepatica avan-
zada o un tumor hepatico. Esta situacion
requiere una atencion muy delicada y per-
sonalizada. Algunas personas ya curadas
Nnos expresan su temor a una posible rein-
feccion, circunstancia que se puede pre-
sentar ocasionalmente, si las personas que
se vuelven a exponer a circunstancias de
riesgo conocidas.

Actualmente, las personas a las que el tra-
tamiento con AADs habia fallado estan re-
cibiendo nuevos farmacos mas potentes y
hemos estado acompanandoles en su nue-
VO camino hacia la curacion.

Mediante el correo electrénicoy las redes
sociales hemos podido apoyar e informar
a personas de paises de habla hispana.
En el mundo global, las personas de ha-
bla hispana tienen acceso a nuestra pagi-
na web (https://asscat-hepatitis.org/) y nos
exponen sus inquietudes. ASSCAT intenta
siempre ayudar y aconsejar, en ocasiones
de una manera muy practica y directa, ya
gue detectamos que estas personas, ade-
mas de falta de informacién, sufren graves
inconvenientes para acceder a los nuevos
tratamientos. En este sentido, recibimos
todo tipo de peticiones, incluida la de ayu-
da econdmica para poder comprar los tra-
tamientos.

En el ano 2020, a través de las consultas
que recibimos, podemos destacar que la
hepatitis B y las hepatitis autoinmunes

tienen consecuencias en el dia a dia para
los afectados y su entorno mas cercano.
Hemos constatado un aumento de consul-
tas sobre la hepatitis B. Las personas afec-
tadas quieren saber si existen o estan proxi-
mos los tratamientos curativos para el VHB.
La ciudadania en general se pregunta si se
podra tener una soluciéon similar a la que se
ha logrado para la hepatitis C.

Como en 2019, a través de las consultas que
recibimos, podemos destacar que la hepa-
titis B y las hepatitis autoinmunes tienen
consecuencias en el dia a dia para los
afectados y su entorno mas cercano. He-
mos constatado un aumento de consultas
sobre la hepatitis B. Las personas afectadas
quieren saber si existen o estan proximos
los tratamientos curativos para el VHB. La
ciudadania en general se pregunta si se
podra tener una solucién similar a la que se
ha logrado para la hepatitis C.

La alta complejidad de la hepatitis By la
hepatitis autoinmune, la falta de informa-
cién y el estigma son componentes que
dificultan que las personas que la tienen
y sus familias tengan control sobre su en-
fermedad. Desde ASSCAT les facilitamos la
posibilidad de entrar en contacto con pa-
cientes expertos que tienen hepatitis B y
gue pueden ayudarles.

Por otro lado, la falta de informacion clara,
accesible, veraz y de calidad para los ciu-
dadanos, lleva a situaciones de confusion
y miedos. Nos llaman muchas personas
gue creen gque han podido ser infectadas
con el virus B o el virus C en diversas situa-
ciones. La falta de informacién sobre los
mecanismos de transmision conduce a
numerosas dudas y preguntas. Conse-
cuentemente, dedicamos mucho tiempo
a las consultas via telefénica para inten-
tar aclarar conceptos con cada persona
que nos llama.

También hemos detectado falta de infor-
macioén en equipos sanitarios, de medi-
cina primaria, de control de embarazos y
en centros de chequeos médicos, |o que
ha llevado a los afectados a exponernos sus
dudas, que siempre se han podido solven-
tar.

Y ENFERMEDADES HEPATICAS
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2.2. Atencion via
telefénica (fijo y movil)

El servicio de atencion telefénica recibid
980 llamadas hasta finales de 2020, conta-
bilizadas como recibidas tanto en el teléfo-
no fijo de la sede como en el teléfono movil
para urgencias (615 052 266), que es atendi-
do por un voluntario experto desde las 9h
hasta las 20h todos los dias de la semana.
Adema3s, se han respondido 460 consul-
tas via WhatsApp (mas del doble que en
2019) desde el teléfono maovil (mas del 45%
de fuera de Espana o de residentes sin tar-
jeta sanitaria).

2.3. Atencion por correo
electrénico

Al ser un servicio onling, esta disponible 24
horas y ASSCAT se compromete a respon-
der a los mensajes recibidos en un plazo
maximo de un dia laborable. A través del
email: informacio@asscat-hepatitis.org he-
mos recibido, hasta finales de 2020, 1.700
correos electrénicos con consultas sobre
diferentes aspectos de la hepatitis B, la he-
patitis C, la hepatitis autoinmune, la estea-
tosis hepatica y el hepatocarcinoma (HCC),
entre otras.

Cabe destacar que aproximadamente el
80% de las consultas recibidas por email
proceden, en su mayoria, de personas de
fuera de Espafa (sobre todo de Sudaméri-
ca). También hemos recibido cerca de 300
correos electrénicos de pacientes solicitan-
do ayudas para la medicacion. Asimismo,
hemos percibido que han disminuido con-
siderablemente las llamadas relacionadas
con el VHC. Por el contrario, han aumen-
tado exponencialmente, tanto el nimero
de llamadas telefénicas como de emails
referentes al VHB, la hepatitis autoinmu-
ne, el higado graso, la colangitis biliar
primaria (CBP), el periodo ventana ante
posibles situaciones de riesgo, si hay aso-
ciaciones en sus lugares de residencia
(tanto en Espafna como en Sudamérica),
la venta de medicamentos, el acceso al
tratamiento a personas sin papeles o si-
tuaciones no habituales, la incertidum-
bre sobre cuestiones personales, etc.

2.4. Atencion a través
de redes sociales

Actualmente, ASSCAT tiene abiertos 3 per-
files en redes sociales: Facebook, Twitter
y YouTube. Para garantizar la confidencia-
lidad de los usuarios y ofrecer una mejor
atencién, canalizamos todas las consultas
recibidas a través de las redes sociales, so-
bre todo en Facebook, por teléfonoy correo
electronico.

Y ENFERMEDADES HEPATICAS
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3.1. Edicion y difusion
de material informativo
y de concienciacion

A lo largo de 2020, la situacidén provocada
por la COVID-19 hizo que nos centraramos
en las actividades online y en la difusiéon
de material informativo a través de nues-
tra web y nuestras redes sociales. Hemos
seguido publicando noticias y articulos
cientificos de interés para ofrecer infor-
macioén veraz y de calidad a los pacientes
hepaticos, tanto relacionadas con las en-
fermedades hepaticas como con la afecta-
cion del coronavirus en los pacientes.

También hemos realizado campanas de
concienciacién sobre las enfermedades
hepaticas raras, el hepatocarcinoma (HCC)
o carcinoma hepatocelular (CHC), entre
otras. Asimismo, hemos reforzado nuestra
actividad en el canal de YouTube de nues-
tra Asociacién, que actualmente cuenta
con 1.940 suscriptores, y ha sido la red so-
cial de ASSCAT que mas ha crecido a lo
largo de 2020. Ademas, hemos colaborado
con asociaciones y organizaciones nacio-
nales y europeas en numerosas campanas
de concienciacidon sobre aspectos de salud,
hepatitis y enfermedades hepaticas.

3.2. Mesas informativas
sobre hepatitis viricas
y enfermedades
hepaticas

Las organizamos en los vestibulos de los
hospitales de Catalufa y son atendidas por
nuestros voluntarios expertos. El objetivo es
dar visibilidad a las hepatitis y las enferme-
dades hepaticas y acercar a la ciudadania
informacién de calidad sobre qué son las
hepatitis virales, los mecanismos de trans-
misién, los tratamientos y coémo y dénde
hacerse las pruebas de diagndstico, asi
como informar sobre los servicios de aten-
cién comunitaria que ofrece ASSCAT para
las personas con hepatitis y sus familiares.

En estas mesas, ofrecemos a las perso-
nas que nos visitan materiales informati-
vos como folletos, opusculos, nuestra revis-
ta impresa asscatinForma, posters, guias
para pacientes y familiares, etc., asi como
informacién verbal a quienes nos lo solici-
tan.

Debido a la pandemia de coronavirus, en
2020 tan sdélo pudimos organizar una mesa
informativa.

10 de marzo de 2020

La Asociacion Catalana de Pacientes Hepa-
ticos (ASSCAT) organizo el 10 de marzo, de
9:30h a 13:30h, una Mesa Informativa sobre
Hepatitis Viricas y Enfermedades Hepa-
ticas en el vestibulo del Hospital Clinic de
Barcelona.
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3.3. Conmemoracion
del Dia Mundial
de la Hepatitis 2020

Nuestra idea para 2020 era organizar la Il
edicion del Congreso de Pacientes Hepati-
Cos, cuya primera edicion tuvo mucho éxi-
to. Debido a la COVID-19 decidimos anular
esta Il edicidn, ya que para nosotr@s lo mas
importante es mirar por la salud y la segu-
ridad de los pacientes hepaticos.

Por ello, y de forma excepcional, elabo-
ramos la revista impresa asscatinForma
n°25 en torno al lema: “2000-2020. Con-
memoracion del 20° aniversario de ASS-
CAT. ;Se estdn realizando los controles y
visitas en los pacientes hepdticos croni-
cos durante la pandemia por COVID-19?
Herramientas para los profesionales y
los usuarios. ¢Qué hemos aprendido a
nivel global?”.

A finales de 2020, ASSCAT envid a
sus socios y colaboradores la revis-
ta impresa, en la que contamos con:

Entrevistas con: la Dra. Sabela Lens (Hos-
pital Clinic), el Dr. Miquel Torres Salinas
(Hospital de I'Esperit Sant), el Dr. Josep
Quer (Instituto de Investigacion del Vall
d'Hebron), la Dra. Conxita Solé (Equipo de
Atencién Primaria del Centro Penitencia-
rio Puig de les Basses), la Dra. Elisa Martro
(Hospital Germans Trias i Pujol), el Dr. Fran-
cisco Rodriguez-Frias (Hospital Vall d'He-
bron), el Dr. Xavier Majé (Agencia de Salud
PUblica de Cataluna), el Dr. Javier Crespo
(Hospital Universitario Marqués de Valdeci-
lla y presidente de la Sociedad Espafola de
Patologia Disgestiva) y el Dr. Raul Andrade
(Hospital Universitario Virgen de la Victo-
ria y presidente de la Asociacién Espafiola
para el Estudio del Higado).

Articulos de especialistas:

- “Impacto de la pandemia por COVID-19
en el manejo de los pacientes con en-
fermedad hepdtica metabdlica grasa”,
Dr. Manuel Romero (Hospital Universitario
Virgen del Rocio).

- “Pandemia por COVID-19 en el 2020 y
trasplante hepdtico en Cataluia: impacto
y recomendaciones”, Dr. Jordi Colmenero
y Sra. Raquel Garcia (Hospital Clinic).

- “Reduccion de daros, COVID-19 y opor-
tunidad de acceso de nuevos pacientes a
las unidades de adicciones”, Dra. Franci-
na Fonseca y Dra. Marta Torrens (Hospital
del Mar).

- “Actualizacion de la aplicacion en la vida
real del andlisis de la gota de sangre seca
en diferentes poblaciones”, Dra. Elisa Mar-
tré y Dra. Verénica Saludes (Hospital Uni-
versitari Germans Trias i Pujol).

- “Enfermedad hepatica relacionada con el
alcohol. Atencién multidisciplinar de hepa-
télogos y especialistas en adicciones para
mejorar el tratamiento”, Dr. Robert Muga
(Hospital Universitari Germans Trias i Pujol)
y Dr. Ramoén Batallé (Centro Hospitalario
de la Universidad de Pittsburgh).
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- “Tratamientos actuales y futuros del
hepatocarcinoma”, Dr. Adolfo Gallego
(Hospital de la Santa Creu i Sant Pau).

- “Calidad de vida en los pacientes con en-
fermedad cronica: el rol crucial de la enfer-
meria en los equipos multidisciplinares”,
Dra. Nuria Fabrellas y Sras. Marta Cerve-
ra, Martina Pérez, Ana Belén Rubio, Sara
Martinez y Marta Carol (Liver Unit. Hospi-
tal Clinic).

- “El higado graso en la edad infantil / ju-
venil. Prevencion, diagndstico y manejo”,
Dr. JesUs Quintero (Hospital Vall d'He-
bron).

- “Colangitis  Biliar ~ Primaria (CBP)",
Dra. Teresa Casanovas (hepatdloga, presi-
denta de ASSCAT y coordinadora del Comi-
té Cientifico de la ELPA).

- “Celebrar con la comida es muy medite-
rraneo”, Sra. Elena Maestre (Nutricionista
y Dietista. Profesora de la Universidad de
Barcelona).

#PoblacionesVulnerablesSinHEP

Experiencias de pacientes:

“Mi experiencia después de recibir un
trasplante de higado. Gratitud a la
solidaridad de la donacion y a los

equipos sanitarios que la hacen
posible”, Maria Lluisa Tobalina

(trasplantada de higado dos veces).

h

“Cuando tus amigos son tu mejor
familia”, Maite Pujol (enfermedad por
grasa hepatica no alcohdlica tratada

con intervencion quirdrgica por
obesidad.

H

Asimismo, desde el 19 de mayo hasta
el 28 de julio de 2020, realizamos la
campana online de concienciacion
#PoblacionesVulnerablesSinHEP.

H
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16 de enero de 2020

El pasado jueves 16 de enero, tuvo lugar en
Barcelona la reunion HEPYCURE, organiza-
da por el Laboratorio Gilead, y titulada: “De
la curacién a la eliminacion de la Hepatitis
C", alaque miembros de ASSCAT fuimos in-
vitados como representantes de los pacien-
tes para compartir nuestras experiencias y
proyectos de cara al 2020.

El programa se desarrollé después de una
introduccién en tres mesas-coloquio. Parti-
ciparon todos los actores que estamos in-
volucrados en la eliminacién de la hepatitis
por VHC. También hubo algunos comen-
tarios sobre medidas de prevencién de la
hepatitis B, en especial en las poblaciones
denominadas vulnerables.

El programa se inicié con unas palabras
del Dr. Pau Arbds, director sénior de Liver
Diseases Business de Gilead Sciences. In-
trodujo la reunién diciendo que se iban a
analizar las oportunidades de eliminaciéon
actuales, cuales son los temas que faltan y
cémMmo se podran implementar. Sélo hace 5
anos que sdispone de sofosbuvir (Sovaldi®)
en el mercado. Nos parecia imposible poder
llegar al nUmero de personas tratadas en
Espafa, que ahora ya son mas de 130.000.
Ademas, reiterd que es muy especial para
los equipos involucrados trabajar en una
enfermedad que tiene curacion.

A continuacién, el Dr. Joan Colom presentd
la realidad actual en Catalufa y la impor-
tancia de aunar esfuerzos, tanto publicos
(para la planificacién y desarrollo de pro-
yectos) como privados, con empresas que
aportan su apoyo. Estamos siguiendo las
instrucciones de la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) para llegar a la elimina-
cion en 2030,y hemos alcanzado en 2020 el
paso intermedio para conseguirlo.

Las cifras actuales en Catalufa: poblacion
con anti-VHC+ 11% y con viremia activa
0,48%, segun un estudio epidemioldgico
realizado por la Dra. Sabela Lens y colabo-
radores, en poblacion urbana y rural). Pero
existen retos que se han de superar, barre-
ras del propio sistema para simplificar los
procesos y establecer las buenas practicas
en diversos ambitos (no sélo en hospitales)
y con el apoyo coordinado de todos los acto-
res. Mencioné los documentos aprobados
por la Generalitat de Catalunya: Programa
de Prevencién, Control y Atencion al VIH,
las ETS y las Hepatitis Viricas (aprobado el 3
de agosto de 2017) y el Plan de Prevencion
y Control de |la Hepatitis C en Cataluia.

Seguidamente, el Dr. Xavier Forns, hepa-
toélogo responsable de asitencia e investi-
gacién de las hepatitis viricas en el Hospi-
tal Clinic de Barcelona, abordé el tema de
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coémo se deberian realizar el screening y
el tratamiento en la poblacién general. En
base a los resultados epidemioldgicos del
estudio de la Dra. Lens, proponen realizar
un cribado universal en las personas de
mas de 40 anos. Asimismo, comento la ex-
periencia de su equipo con el tratamiento
de pacientes atendidos en centros de adic-
cion de drogas. La experiencia esta siendo
muy positiva. Los pacientes reciben el tra-
tamiento en los mismos centros sin tener
gue desplazarse y estan viendo que las per-
sonas que han entrado en el programa tie-
nen una tendencia a disminuir el consumo
de drogas, consiguen trabajo y eventual-
mente una mejor integracién social. Estos
resultados precisan mayor confirmacion
con mMas seguimiento, pero en resumen
son poblaciones jévenes que no acudirian
a centros de medicina primaria mientras
gue, de esta forma, se pueden tratar y por
ello es crucial seguir y extender esteb pro-
tocolo en vistas a la eliminacion.

El Dr. Forns fue preguntado sobre su ex-
periencia en los grupos de hombres que
practican sexo con hombres (HSH) y decla-
ré que es una poblacién que preocupa, ya
gue son dificiles de identificar y no quieren
darse a conocer. Incluso mencioné que,
en Barcelona, al ser una ciudad integrada
en los circuitos de turismo sexual, se estan
produciendo brotes de hepatitis aguda
C, dichos brotes han causado hepatitis C
aguda en diferentes ciudades (“Friendly
cities”) observando, mediante la secuencia-
cion del VHC, la concordancia en las cepas
detectadas.

El Sr. Juanse Hernadndez, de GtT-VIH, hizo
comentarios en base a su trabajo en las co-
munidades gais para el cribado del VIH y
sifilis, protocolo al que se anade actualmen-
te el VHC. Destacd que los HSH no constitu-
yen una poblacion homogénea y que, para
conocer los posibles riesgos de tener hepa-
titis C, les proponen contestar un cuestio-
nario antes de hacerles la prueba.

ASSCAT informd de los proyectos que es-
tamos preparando para 2020, siempre
siguiendo con los objetivos de la Asociacion
de dar informacién y apoyo a los pacientes
hepaticos. En este sentido, continuaremos
con el contacto con las personas que se
dirigen a nosotros, por teléfono, online o

presencialmente, con las publicaciones, la
pagina web/redes sociales, las actividades
en la conmemoracién del Dia Mundial de
la Hepatitis, el Il Congreso de Pacientes
Hepaticos y, ademas, este ano 2020 con
la conmemoracién del 20° aniversario de
ASSCAT.

En vistas a la eliminacién, en ASSCAT nos
preocupan los casos ocultos. En cuanto a
la hepatitis C, seguimos con la misién de
encontrar a los que falta diagnosticar y tra-
tar. En relacién al virus B, lo que mas nos
preocupa, en base a las consultas recibi-
das, es que falta informacion y para ello nos
centraremos en campanas de informacion
Yy prevencion.

Como asociacién de pacientes hemos de
analizar lo que nosotros hacemos y qué
mas podemos hacer desde el punto de vis-
ta social, que sea sostenible y comunitario.

Podemos colaborar en los programas que
estan en marcha de una manera mas ac-
tiva y participativa. Las personas afectadas
agradecen poder hablar con otras perso-
nas que ya han pasado por lo mismo.

Nos preocupan las personas que va a ser
dificil que accedan a la medicina primaria
(personas consideradas de colectivos vul-
nerables por diferentes motivos). Si se ana-
lizan los motivos: enfermedad asintomatica
0 con sintomas inespecificos, barreras para
el acceso, falta de confianza, pérdida de
seguimiento (muy importante no perder la
oportunidad de tratar lo antes posible).

También quisiéramos colaborar mas con el
programa de eliminacién de las hepatitis
en Cataluna.
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A continuacioén, fueron presentados pro-
yectos de éxito que estan en marcha. El Dr.
Marco, coordinador de los programas asis-
tenciales de las hepatitis en prisiones de
Catalufa, informo de la situacion actual y lo
gué se esta haciendo para conseguir la eli-
minacion de la hepatitis C en las prisiones
de Catalufiia. Se comparte un modelo pro-
tocolizado para su diagnostico, tratamien-
toy seguimiento. Es importante contar con
equipos multidisciplinarios que trabajan en
las prisiones y, actualmente, con enferme-
ras de enlace para coordinar el tratamiento
y controles cuando los internos salen de la
carcel. Este modelo de las prisiones de Ca-
talufa, ha sido publicado y reconocido en
los foros nacionales e Internacionales.

El Dr. Castellote, del Hospital Universitario
de Bellvitge, compartié su experiencia con
el protocolo asistencial para realizar las visi-
tas y el tratamiento de la hepatitis C en pa-
cientes con fibrosis hepatica leve mediante
controles no presenciales, simplificando
los protocolos anteriores, con lo que ya han
visto resultados excelentes con un ahorro
de costes en las exploraciones y visitas.

En la tercera mesa coloquio se hablé de la
hepatitis C en sus diferentes visiones con
el rol del farmacéutico, el rol comunitario
y el rol clinico. A destacar que, cuando se
habla de microeliminacion, hay diferen-
tes colectivos de personas con hepatitis C.

Algunos grupos ya estan mas controlados,
en ambitos acotados ahora se deberia lle-
gar a colectivos no tan faciles. Se comenta-
ron diversas propuestas, pero el consenso
fue que el tratamiento deberia dispensarse
en los ambulatorios, en la comunidad, dén-
de esté el paciente.

El Dr. Colom confirmé al responder a una
pregunta que estan en proceso de poder
disponer de una historia clinica electrénica
Unica y compartida en Catalufia y que se
estan realizando consultas legales de cara a
acceder a la informacién existente en diver-
sos registros de personas que en su dia fue-
ron diagnosticadas y posiblemente no in-
formadas de que eran portadoras del VHC.
Dicha informacion digitalizada permitiria
individualizar y localizar a personas que se
beneficiarian del tratamiento actual.

Las conclusionesy el cierre se centraron en
los objetivos fundamentales para la elimi-
nacién y qué mas faltaria hacer entre 2020-
2030. En particular, avanzar en el diagnos-
tico precoz de los casos todavia ocultos,
llegar a los inmigrantes que pueden estar
en situacion irregular y tener herramientas
gue permitan el registro de todos los casos
Yy sus resultados: hepatitis agudas y créni-
cas, numero de diagndsticos, resultados de
los tratamientos, etc. Actualmente, se sabe
el niumero de casos tratados, pero otros
datos son sdlo estimaciones.
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20 de enero de 2020

El 20 de enero, la presidenta de ASSCAT,
la Dra. Teresa Casanovas y la voluntaria y
tesorera de la Asociaciéon, Pilar Martinez,
asistieron a La Maraté de Donantes de
Sangre, que tuvo lugar en diferentes hospi-
tales, ciudades y unidades moviles de Cata-
lufa. Es necesario recordar que, de media,
se necesitan cada dia en Cataluna entre
800 y 1.000 donaciones de sangre.

12,13 y 14 de febrero
de 2020

Como es habitual el Congreso, celebrado en
Madrid, inicid sus actividades con el Curso
de Postgrado, dirigido por Juan Carlos Gar-
cia-Pagan, bajo el titulo genérico “Nuevos
aspectos en el diagndsticoy tratamiento de
las enfermedades hepaticas” y el objetivo
de abordar problemas clinicos complejos
pero menos conocidos en la practica he-
patolégica. El curso de Hepatologia Basica
y Traslacional, bajo la direccién de Javier
Cubero, este ano discutid¢ en distintas
conferencias el eje intestino-higado y la
identificacion de potenciales dianas tera-
péuticas. El curso de enfermeria, ya en su
VIl edicién, estuvo dedicado a los cuidados
enfermeros en Hepatologia y fue dirigido
por Raquel Millan.

Como en afos anteriores, tuvimos una Con-
ferencia Magistral, en este caso impartida
por el actual Secretario General de la EASL,
Philip Newsome, que versé sobre “Non
alcoholic steatohepatitis: advances in diag-
nosis and management” y quien también
tuvo un encuentro de trabajo con el grupo
Joven de la AEEH. Como ya es tradicion se

hizo entrega de las becas y ayudas de for-
macion y los premios a las mejores comu-
nicaciones de la AEEH que se otorgan a
través de la Fundacién Espanola para el Es-
tudio del Higado, asi como de la nueva edi-
cion de las becas otorgadas para proyectos
de microeliminacién de la hepatitis C, in-
auguradas el afo anterior bajo el patroci-
nio de Gilead. Asimismo, nuestra sociedad
expresd un reconocimiento especial este
ano a dos hepatdlogos de destacada tra-
yectoria y contribucién al conocimiento en
nuestra especialidad, los Dres José Aguilar
y Ricard Sola.

17 de febrero de 2020

El 17 de febrero, nuestra presidenta, la Dra.
Teresa Casanovas, asistié a la presenta-
cion en Barcelona del Proyecto europeo
LiverScreen, cuyo objetivo final es reducir
la mortalidad y la morbilidad por enferme-
dad hepatica. Por lo tanto, nuestro objetivo
es establecer un programa de deteccion
especifico, facil de usar y rentable para
la deteccion de fibrosis hepatica en gru-
pos de alto riesgo dentro de la poblacién
general, utilizando la elastografia transito-
ria como herramienta de deteccion.

El proyecto LiverScreen seleccionard un
total de 30.000 personas reclutadas de
diferentes paises europeos. Al analizar los
resultados de los 30.000 sujetos reclutados,
el consorcio LiverScreen puede validar la
precision diagndstica, la rentabilidad y la
aceptabilidad del uso de la tecnologia TE
para detectar casos de fibrosis hepatica
avanzada en la poblacién general. Ademas,
LiverScreen evaluard la prevalencia de la
fibrosis hepatica en ciertas subpoblaciones
en funcidn de los factores de riesgo para
la salud y utilizard este conocimiento para
afinar la busqueda de casos. Al finalizar
el proyecto, nuestro objetivo es tener un
programa de intervencién de cribado es-
pecifico y basado en la poblacién para las
enfermedades hepdaticas crénicas en Euro-
pa, listo para su implementacion.
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Primera Sesion

del Curso Paciente
Experto en Hepatologia
de ASSCAT

25 de febrero de 2020

El 25 de febrero de 2020, la presidenta de
ASSCAT, impartid la primera sesion del
Curso Paciente Experto en Hepatologia.
Esta sesion verso sobre la “Atencién al pa-
ciente hepatico. Interpretacién de analisis.
Consejos generales de salud y se celebrd
en la sede de la Asociacion.

Mesa redonda:

“:Cual es el futuro de
los trasplantes?”

26 de febrero de 2020

La impresion 3D de drganos y la utiliza-
cion de células madre pueden cambiar
radicalmente el futuro de los trasplantes.
Hace casi 70 afos que se realizé el primer
trasplante de un érgano entre humanos.
El objetivo de este método revolucionario

era sencillo, pero dificil de lograr: mejorar la
supervivencia de los individuos con enfer-
medades irreversibles. Hoy en dia el tras-
plante es una técnica quirdrgica habitual
y casi rutinaria. Sin ir mas lejos, Cataluia
batid en 2019 su récord histdrico, con 1.296
trasplantes, mayoritariamente de rifén. Y
se ha de destacar también el incremen-
to de donantes que permiten obtener los
érganos necesarios.

El miércoles 26 de febrero, de 18:30h a
20h, se celebrd la mesa redonda “;Cual es
el futuro de los trasplantes?”, en el marco
del Master de Comunicacion Cientifica,
Médicay Ambiental de la Barcelona School
of Management (BSM-UPF) y con motivo
del Dia Nacional del Trasplante.

Ponentes

Teresa Casanovas, presidenta de la
Asociacion Catalana de Pacientes Hepati-
cos (ASSCAT), hepatdloga y coordinadora
del Comité Cientifico de la European Liver
Patients’ Association (ELPA). Fue directora
del Programa Asistencial de Hepatitis Cro-
nicas del Hospital Universitario de Bellvit-
ge. Trabaja en la calidad de vida del enfer-
mo trasplantado hepatico desde 1987.

Jaume Tort, director de la Organizacion
Catalana de Trasplantes (OCATT) del Servi-
cio Catalan de Salud, organizaciéon respon-
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sable de planificar, ordenar y coordinar las
actividades relacionadas con la extraccion,
la conservacion, la distribucién, el trasplan-
teyelintercambio de érganosy tejidos para
utilizarlos con finalidades terapéuticas en
Catalufiia. Es médico especialista en salud
publica, ha sido director de asuntos guber-
namentales de GlaxoSmithKline y profesor
del Master de Gobierno y Direccion de Sis-
temas de Salud en la Universidad Abierta
de Cataluna.

Marta Gubau, escritora del libro “Tenemos
un corazoén para ti" en el que narra su his-
toria tras recibir un trasplante de corazoén.
Ella es maestra y psicopedagoga, y ejercid
como maestra hasta que el corazén se lo
permitié. A los nueve afos pasod por un can-
cer, un linforma abdominal en estadio 1V, a
los treinta le dejé de funcionar el corazén.
Vivié bajo minimos hasta que pudo acce-
der a un trasplante.

La mesa redonda fue moderada por Mario-
na Folguera, alumna del master y futura
comunicadora cientifica.

Jornada con motivo
del Dia Mundial de las
Enfermedades
Minoritarias en
Cataluna

28 de febrero de 2020

El pasado 28 de febrero, de 9:30h a 15:30h,
en la sala Auditori de La Pedrera de Bar-
celona, tuvo lugar una jornada dedicada a
las enfermedades minoritarias, con motivo
de la celebracion del Dia Mundial. Nuestra
presidenta, la Dra. Teresa Casanovas, asistio
en representacion de la Asociacion.
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Reunion conjunta

de la Agencia Europea
del Medicamento en
Amsterdam

3y 4 de marzo de 2020

Los pasados dias 3 y 4 de marzo, tuvo lu-
gar en Amsterdam, organizada por la EMA
(Agencia Europea del Medicamento), la re-
unién conjunta que se celebra anualmen-
te entre las organizaciones de pacientes,
consumidores y profesionales de la salud
(PCWP, Patients’ and Consumers’ Working
Party y, HCPWP, Healthcare Professionals
Working Party).

Asisti a esta reunién como representante
de la ELPA (European Liver Patients’ As-
sociation) y también como médico hepa-
télogo y presidenta de ASSCAT. En este
encuentro, EMA reunid a 44 entidades, con
delegados que representan a asociaciones
de pacientes y profesionales de la salud.

En esta reunion, los diversos comités cien-
tificos presentaron sus informes. La EMA,
gue celebra en 2020 su 25 aniversario, tie-
ne 7 comités cientificos y una serie de gru-
pos de trabajo y grupos relacionados que
desarrollan el trabajo cientifico de Ia
Agencia (mas informacién en su web:

https:[[www.ema.europa.euzen).

Se trata de un encuentro para tratar con-
juntamente los temas relacionados con

los medicamentos que nos afectan a los
ciudadanos. Desde hace unos afios se ha
ido reconociendo la relevancia de la “voz
del paciente” y en esta reunién se abor-
daron diversos temas, como la necesidad
de aumentar los conocimientos sobre
riesgo-beneficio, el apoyo a nuevos trata-
mientos a nivel de la medicina de preci-
sion (tratamientos génicos y celulares), la
necesidad de establecer mas puentes y
coordinacioén, que se facilite el camino en-
tre la evaluacién y el acceso a nuevos tra-
tamientos (mayor colaboracién), realizar
mas inversiones en las poblaciones espe-
ciales, vulnerables y en las enfermedades
minoritarias, analizar las posibles causas de
cuando falta suministro de determinadas
medicinas y qué se puede hacer, etc. Por
todo ello, es crucial contar con una amplia
estructura de colaboradores, promover la
confianza y facilitar las comunicaciones a
nivel del sistema regulador europeo.

Durante la reunidén, se presentaron guias
para nuevos planes, lo que se ha de hacer
de 2021 a 2025, reconocer las interdepen-
dencias, priorizar las acciones mas nece-
sarias e identificar facilitadores. Para todas
las propuestas se precisan recursos: staff,
experiencia, capacidad para realizarlo y
formacioén (capacitacién y educacién en los
diversos temas).

En el analisis de los objetivos a alcanzar,
se comentd lo que ya estd hecho y se es-
tablece un equipo coordinador para traba-
jar en la estrategia hacia 2025. También se
hicieron presentaciones en cada una de las
areas principales.

La EMA estd tratando de evolucionar e
introducir innovaciones en diferentes cam-
pos. Lo mas interesante en esta reunién
fue, en mi opinidn: toda la informacién e
innovacion sobre ensayos clinicos, el uso y
protecciéon de los Big Data y la implicaciéon
de las asociaciones de pacientes en el ma-
nejo de sus registros, la falta de suministro
de determinadas medicinas que se viene
observando cada vez con mayor frecuen-
cia en toda Europa y la informaciéon sobre
nuevos tratamientos para enfermedades
minoritarias (enfermedades raras) y pobla-
ciones especiales.

Con respecto a las terapias basadas en cé-
lulas y genes, la conclusién es que los re-
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sultados de las terapias basadas en células
no estan comprobados y no estan avala-
dos por una evidencia cientifica, por lo que
pueden ser un riesgo para la salud publica.
Por lo tanto, se ha de esperar el desarrollo
cientifico de estas terapias avanzadas. Es
preciso esperar y no desacreditar todo el
campo de estos nuevos tratamientos en in-
vestigacion.

Actualmente, no hay estimaciones del nu-
mero de pacientes que estan o han estado
en tratamiento con este tipo de terapias a
través de compafias comercialesy que han
ido directamente al mercado, ya que este
aun no esta regulado. Tanto la EMA como
la FDA deberian avanzar para superar el
riesgo general y garantizar y maximizar la
seguridad primeroy la eficacia en segundo
lugar. El caso de la esclerosis multiple (EM)
es uno de esos ejemplos de tratamientos
en curso. Los datos sobre esta enfermedad
son bastante heterogéneos. Algunos es-
tudios y centros proporcionan este trata-
miento para la EM, pero la falta de estudios
controlados es frecuente en esta area y los
resultados a largo plazo también estan a la
espera.

Los pacientes y los grupos de pacientes
estdn comenzando a participar en la eva-
luacion de nuevos medicamentos, ya sea
a través de consejos consultivos, procedi-
mientos escritos u otras formas de comuni-
cacioén oral. Esta politica se ird implantando
en el futuro para mejorar la participacion
del paciente y escuchar sus opiniones. Esta
es una tarea ambiciosa, pero esta en curso.
Se ha reconocido que el paciente se halla
en el centro de cada accidén. Se puede tar-
dar en conseguir, pero se esta consolidan-
do. Se requiere basicamente transparencia
y que la informacion sea “facil de leer”.

Una de las dificultades es la seleccion de
personas para estos comités, ya que han de
tener ciertos antecedentes y nivel educa-
tivo y que puedan ser incluidos para tales
fines. Ademas, ello implica un cambio en el
paradigma cultural y funcional por lo que
es preciso romper la inercia establecida.
La discusiéon en este campo de la ciencia y
la evaluacién de los resultados puede ser
dificil para las personas de la poblacién ge-
neral sin antecedentes cientificos previos.

Ademas, el tiempo libre requerido para ser
utilizado en las reuniones y evaluacion de
documentos en general no esta disponible
para todos, a menos que estas personas
estén jubiladas o tengan la opcién de de-
jar sus trabajos o el cuidado de sus familias
durante unos dias, varias veces por dia al
ano. Pero no hay duda de que este concep-
toya hacomenzadoy no habra vuelta atras.

En cuanto al problema de la falta de sumi-
nistro de medicamentos que se observa
periddicamente se considera que se ha de
trabajar mas en ello. Los delegados estu-
vieron de acuerdo en que este problema
es prioritario y que se necesitan mejores
practicas en su gestién. Se propuso organi-
zar una reunion de dos dias lo antes posible
para evaluar la escasez del suministro de
medicinas esenciales en Europa analizan-
do las causas, las posibles soluciones y el
compromiso de los gobiernos que ahora se
echa en falta. La discusidon sobre este tema
fue muy interesante con una perspectiva
del paciente, de las organizaciones, de las
asociaciones y también con un enfoque en
la salud publica.

10 de marzo de 2020

La Asociacion Catalana de Pacientes Hepa-
ticos (ASSCAT) organizé el 10 de marzo, de
9:30h a 13:30h, una Mesa Informativa sobre
Hepatitis Viricas en el vestibulo del Hospital
Clinic de Barcelona.

El objetivo fue informar y concienciar a la
ciudadania sobre la importancia de cono-
cer las hepatitis virales y las enfermeda-
des hepaticas. Los voluntarios de ASSCAT
entregaron a las personas que se acercaron
a nuestro stand material informativo para
diferenciar los distintos tipos de hepati-
tis, folletos sobre hepatitis C, tripticos con
informacién sobre las hepatitis A, By C, y
dipticos sobre la hepatitis B, entre otros.
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Reunioén por
teleconferencia sobre
la plaquetopeniay los
efectos de la COVID-19
en los pacientes
hepaticos, moderada
por Diario Médico

21 de abril de 2020

La reunién tuvo dos partes diferenciadas.
En la primera parte se hablé del tema de
la plaguetopenia y los riesgos de compli-
caciones asociados en los pacientes con
enfermedad hepatica crénica (EHC), si pre-
cisaban exploraciones o procedimientos
invasivos. En la segunda parte se comento
como la pandemia por COVID-19 estd afec-
tando a los pacientes hepaticos concreta-
mente y cOmo se podra recuperar y reacti-
var la “actividad normal”.

Primera parte

ASSCAT participd en la teleconferencia en
la que se presentd una nueva medicaciéon
aprobada, el lusutrombopag, del laborato-
rio japonés Shionogi, para mejorar la cifra
de plaquetas en pacientes con hepatopa-
tia cronica y trombocitopenia (TCP) que
precisan ser sometidos a exploraciones,
tratamientos invasivos o intervenciones.
La trombocitopenia (TCP) es una complica-
cion comun de la enfermedad hepatica cro-
nica (EHC) y se considera grave cuando el

recuento plaguetario es menos de 50.000/
mm3, lo cual representa un riesgo de sufrir
hemorragias y otras complicaciones.

Los pacientes con EHC pueden necesitar
procedimientos invasivos para el diagnos-
tico o tratamiento de comorbilidades aso-
ciadas a su patologia o por otras razones.
El déficit de plaguetas es un problema
grave en estos pacientes al tener que en-
frentarse a procedimientos invasivos, por
posibles complicaciones y/o retrasos o can-
celaciones.

En la reunién presencial previa, que tuvo
lugar en Madrid, en febrero de 2020, los re-
presentantes de los pacientes hepaticos es-
panoles, en este caso personas de ASSCAT,
la FNETHy la AETHC, pudimos conocer con
mayor detalle el nuevo tratamiento que ya
habia sido aprobado por las agencias regu-
ladoras en base de los resultados obtenidos
en estudios con evidencia cientifica. En este
primer encuentro, los pacientes pudimos
conocer la eficacia y seguridad del nuevo
medicamento, que consiste en unas pas-
tillas bien toleradas que el paciente toma
en su domicilio durante la semana previa al
procedimiento. Los representantes de los
pacientes, centrados en las propias expe-
riencias del paciente hepatico y utilizando
la metodologia MCDA (siglas en inglés de
Analisis de Decision Multi-Criterio), consi-
deramos que es necesario identificar qué
constituye valor en la plaguetopenia grave
asociada a la enfermedad hepatica crdnica,
desde el punto de vista de los pacientes he-
paticosy que se someten a procedimientos
invasivos.

Mediante la metodologia MCDA, los repre-
sentantes de los pacientes identificamos
los criterios que suponen valor: “Tipo de
beneficio terapéutico”, “Gravedad del
problema clinico”, “Calidad de la evidencia”,
“Tipo de beneficio preventivo” y la “Compa-
rativa de seguridad/tolerabilidad”. También
determinamos otros criterios de menor
valor tedrico: “Comparativa de coste-conse-
cuencia (CCC): tratamiento farmacoldgico”,
“CCC: otros costes médicos”, “CCC: costes
no médicos” y el “Tamanfo de la poblacién
afectada”.

En esta reunioén por via telematica del 21de

abril, pudimos seguir hablando sobre los
conceptos que preocupan a los pacientes
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y a sus familiares y que a menudo y por la
situacion clinica de gravedad de la persona
enferma no se explican vy, por lo tanto, no
se llegan a aclarar. Uno de los puntos des-
tacados fue que, en general, los pacientes
han de lidiar con la falta de informacién,
gue es crucial, y que se esta frente a una
realidad de pacientes poco visibilizados y
gue en algunos momentos tienen pocas
alternativas terapéuticas.

Con el nuevo tratamiento tendran cubier-
tas unas necesidades reales que se presen-
tan en la practica. Con este tratamiento van
a necesitar menos transfusiones de plaque-
tas o incluso no las van a precisar y el pro-
cedimiento o intervencién se podra realizar
con seguridad. Por todo ello, los pacientes
se podran sentir menos vulnerables y po-
dran tener una sensacién de mejor salud
percibida. A lo largo de la sesidon se eviden-
cié que, en base a los nuevos resultados
de evidencia cientifica, se deberia dar mas
visibilidad a los pacientes con enfermedad
hepética crénica. Asimismo, se deberian
compartir las guias de practica clinica por
los diversos especialistas implicados en el
manejo de los pacientes hepaticos y los
integrantes de los equipos multidisciplina-
res de los centros como son: hepatdlogos,
hematdlogos, radidlogos, cirujanos, inten-
sivistas, oncdlogos, anestesistas, etc. Y esto
por diferentes motivos, como la compleji-
dad y avances en los tratamientos, tener
la historia clinica compartida, la implica-
cion de los equipos multidisciplinares en
la toma de decisiones personalizadas, o la
cifra de plaquetas, que es clave en estos
casos. Por tanto, se deben tener en cuenta
otras circunstancias médicas y sociales de
la persona.

En la reunién se consensud que los pa-
cientes hemos de hablar y decir lo que nos
preocupa, preguntando al especialista y al
equipo sanitario.

La segunda parte de la reunién estuvo de-
dicada a hablar de la nueva situacion que
se vive en los hospitales espafioles como
consecuencia de la pandemia de la CO-
VID-19. ¢ Los pacientes hepaticos van a te-
ner cambios en la atencidén y seguimiento
de su enfermedad en la era post-COVID-19?

Los protocolos de seguimiento y de mane-
jo de los pacientes hepaticos (trasplantes,
intervenciones quirdrgicas programadas
y otros procedimientos electivos y visitas)
estaban bien especificados en el dia a dia
de los centros y de un dia para otro se ha
paralizado todo para atender la pandemia.
Ahora se estd empezando a vislumbrar que
halbra una etapa para adaptarse a la nueva
situacion y reactivar las actividades, a me-
dida que los hospitales tengan una menor
carga de pacientes graves por COVID-19 y
se puedan liberar camas y equipos sanita-
rios. La reactivacion de la actividad previa
Nno sera igual en todos los centros y com-
prendemos que dependera de los hospita-
les y de los equipos médico-quirdrgicos:

Se priorizardn recursos y se establecera
algun tipo de ordenacién en la asistencia:
algunos centros ya nos consta gue se es-
tan preparando con recomendaciones de
cara a garantizar la seguridad tanto de los
pacientes que acudan a revisiones de ruti-
Nna o a visitas urgentes como de los equipos
asistenciales.

Las visitas no tan esenciales se atrasaran.
Se favorecerd una comunicacion fluida con
los pacientes para disminuir la ansiedad
gue supone el retraso de las pruebas y de
las visitas, por lo que se ha de actualizar la
informacién y conocer exactamente cémo
se encuentran (por teléfono, email, Inter-
net...).

Se verd aumentada la telemedicina, con
el fin de evitar visitas presenciales. En al-
gunos casos los resultados se pueden
comunicar por teléfono.

Se debera comunicar a los pacientes si se
han de realizar pruebas para la COVID-19 y
donde.

Es necesaria una preparaciéon para el des-
confinamiento presencial, teniendo en
cuenta las distancias sociales y todas las
medidas sanitarias de prevencién, ya que
parece ser que se deberdn mantener
durante meses.

Se tendran que afrontar “necesidades no
cubiertas” hasta ahora, por ejemplo, pro-
blemas sociales, econdmicos, psicoldgicos,
etc.
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Sera necesario que trabajar juntos (médi-
Ccos y pacientes) y, para ello, es fundamen-
tal el papel de los cientificos, los médicos,
los expertos en salud publica, los politicos
y la prensa, contando con la voz de los
pacientes.

En resumen, se trata de estructurar de
forma detallada una estrategia para la
vuelta progresiva a una actividad clinica
Muy necesaria que se deberd adaptar a la
pandemia. Todos deseamos que esta vuel-
ta sea lo mas rapida posible, pero con me-
didas de seguridad para el paciente con el
objetivo de prevenir transmisiones y garan-
tizar la seguridad del personal sanitario y
del resto de pacientes de otras patologias.

Como conclusiéon, destacar que los pa-
cientes necesitamos mas informacién
con trasparencia y equidad en la toma de
decisiones en base a guias clinicas. Hara
falta reforzar el sistema sanitario y la

sanidad publica, donde recaen mayorita-
riamente el cuidado y los tratamientos de
los pacientes hepaticos, dar un liderazgo a
los profesionales sanitarios con opiniones
de base cientifica y requerir mas responsa-
bilidad y adaptacion de los pacientes a la
nueva situacion.

Webinar “Manejo
del paciente crénico
y COVID-19”

18 de mayo de 2020

El dia 18 de mayo, de 17h a 18h, seguimos,
junto a mas de 200 personas el encuentro
online organizado por Diario Médico, con
la colaboracion de GSK vy Lilly, sobre: “Ma-
nejo del paciente crénico y COVID-19". La
Sra. Cristina Real, redactora de Diario Mé-
dico, fue la conductora de esta interesante
sesion, disponible en YouTube para todas
aquellas personas que no pudieron ver el
webinar en directo.

Los participantesen elencuentro, el Dr.José
Miguel R. Gonzalez-Moro neumadlogo; el Dr.
José M? Alvaro-Gracia, reumatélogo; y el Dr.
David Ezpeleta, neurdlogo, que trabajan en
hospitales de Madrid y son conocedores de
lo que ha sido la pandemia COVID-19 han
contestado a las preguntas de la periodista
sobre cémo ha afectado la COVID-19 a sus
pacientes y en sus centros de trabajo en
concreto. La visidén de estos facultativos so-
bre cobmo nos afectard a todos la post-CO-
VID fue muy ilustrativa, puesto que mani-
festaron claramente que la pandemia no se
ha acabado y que temen un rebrote.

Al final de la sesidn, los especialistas trata-
ron ampliamente muchos de los temas que
preocupan a los pacientes en relacion a la
infeccion por COVID-19. Se ha constatado
gue en muchos aspectos no disponemos
de una evidencia cientifica y nos falta infor-
macion, pero se confia en que en pocas se-
manas se podra solventar. De una manera
general, destacaron en esta fase dos temas:
por un lado, cémo se atendera a las perso-
nas recuperadas pero con posibles secuelas
después de haber sufrido COVID-19 y, por
otro, cdmo se reactivara a los pacientes cro-
nicos que no han podido seguir sus contro-
les periddicos habituales por estar los hos-
pitales reconvertidos en centros COVID-19
Yy gue no consistird en aumentar horarios.
Asimismo, destacaron la necesidad de que
todos deberiamos ser mas conscientes de
esta situacion.
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21 de mayo de 2020

El jueves 21 de mayo, a las 16:30h, la Socie-
dad Catalana de Enfermedades Infecciosas
y Microbiologia Clinica organizé una sesiéon
extraordinaria online titulada “Preparacion
y respuesta ante la COVID-19".

Teresa Casanovas, hepatdloga, presiden-
ta de ASSCAT y coordinadora del Comité
Cientifico de la ELPA, asistié virtualmen-
te, ya gue, en momentos como este, la
sociedad esta haciendo frente a nuevos
retosy hemos de estar atentos para aportar
nuestro granito de arena como asociacion
de pacientes.

Moderador/a: Dr. Juan Pablo Horcajada
Gallego. Hospital del Mar

Moderador/a: Dra. Carmen Mufoz Alma-
gro. Hospital Sant Joan de Déu

Ponente: Dra. Magda Campins Marti.
Servicio de Medicina Preventiva. Hospital
Vall d'Hebron

Ponente: Dr. Joan Inglés Torruella.
Unidad de Vigilancia de la Salud Grup Sa-
gessa. Hospital Universitari Sant Joan, Reus

Ponente: Dr. Tomas Pumarola Suhé. Servi-
cio de Microbiologia. Hospital Vall d'Hebron

Ponente: Dr. Alex Almuedo Riera. Servicio

de Salud Internacional. Hospital Clinic de
Barcelona

Ponente: Dr. Joaquim Segalés. Centro de
Investigacion en Sanidad Animal (CReSA).
Campus UAB

26 de mayo de 2020

La Conferencia empezd con la intervencion
del Dr. Moreso, jefe de la Unidad de Tras-
plantados Renales del Hospital Vall d'He-
bron y presidente de la Sociedad Catalana
de Trasplantes, explicando la terminologia
del SARS-CoV-2 (COVID-19) y cdmo se trans-
mite el virus en la comunidad en forma de
gotas de agua tosiendo, respirando o estor-
nudando. Por ello, indicé que es necesario
protegerse manteniendo la distancia de
seguridad de 2 metros, llevando mascarilla
y lavandose frecuentemente las manos.

Enlos hospitales, muchos de los ingresados
por diferentes enfermedades fueron conta-
giados por la COVID-19. En este punto, se
tomod la decision de parar los trasplantes
para mantener la seguridad de los pacien-
tes. Todas las camas del Vall d'Hebron (700)
fueron destinadas a la COVID-10y los enfer-
mos sin virus fueron reubicados en las uni-
dades de Materno-Infantil y Traumatologia.

El Dr. Moreso indicé el porcentaje de afec-
tados por la COVID-19, asi como hizo refe-
rencia al impacto que ha tenido a nivel pro-
fesional y humano. Destacé que en estas
circunstancias las donaciones de 6érganos
han caido en picado. Para ello, mostré un
grafico donde figuraban los datos del afio
pasado y los de este afio indicando el buen
ritmo en que se habia empezado el ano. Se
han perdido tanto los donantes como los
trasplantes.
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Al pararse las donaciones, la realizacion de
los trasplantes ha quedado suspendida,
con el impacto correspondiente en la lista
de espera de los pacientes. Para tener una
idea de como podian ir las cosas: el ano pa-
sado, de 1.000 pacientes se trasplantaron
800. El recuento de la afectacion de la CO-
VID-19 en los trasplantados se procura que
se unifique en un solo estamento (ONT,
OCATT, Nefrologia) y el Ministerio de Sani-
dad. Por ejemplo, segun datos de la tercera
semana de mayo de la ONT (Organizacion
Nacional de Trasplantes), tenian notifica-
dos 335 trasplantados de rindn suscepti-
bles de tener la COVID-19.

En cuanto a la poblacién general, se calcula
gue se han infectado unas 5 personas por
cada 1.000 habitantes. En la poblacién de
trasplantados son unas 10, ya que la proba-
bilidad de que los trasplantados se infec-
ten es mas alta que en la poblacién general
porgue son enfermos inmunodeprimidos.
No se han comprobado otras variables
como el lugar y el barrio donde viven y la
incidencia que el coronavirus ha podido
tener en ellos. Desafortunadamente, la
mortalidad ha sido de 1 de cada 4 tras-
plantados por COVID-19. Esta mortalidad
debida a la infeccién en los diversos grupos
de trasplantes ha sido:

Trasplantes pulmonares:
La incidencia ha sido especialmente alta.

Trasplantes hepaticos:
La incidencia ha sido baja.

Trasplantes coronarios:
La incidencia ha sido alta.

Trasplantes renales:
La incidencia ha sido alta.

El Hospital Clinic, junto con el de la Vall
d'Hebron, la Clinica Puigvert y el Hospi-
tal de Bellvitge recogieron datos de unos
30 enfermos que han tenido el virus. En
esta serie hay 103 infectados de mas de
7.000 enfermos que tienen en la unidad de
seguimiento. En definitiva, la prevalencia
en los trasplantados con la COVID-19 es el
doble que en la poblacién general y tienen
mas riesgo de contagiarse por el virus que
la poblacién general.

2 de junio de 2020

La Alianza Mundial contra la Hepatitis
(WHA, en sus siglas en inglés) es una orga-
nizacion internacional no gubernamental
mejor conocida por su papel en la defen-
sa y sensibilizacion para la eliminacion de
la hepatitis viral. La organizacion represen-
ta a 249 miembros de 84 paises en todo el
mundo. ASSCAT es miembro de la WHA.

La World Hepatitis Aliance informd en este
webinar sobre la asistencia a las personas
con hepatitis durante la pandemia por CO-
VID-19, cdbmo se ha visto afectada y qué
soluciones se han ido buscando.

Su Wang, presidenta de la WHA dio la
bienvenida al webinar para informar
sobre cémo la COVID-19 ha impactado
globalmente a nivel personal, econdmico
y sobre todos los proyectos que se llevan
a cabo para la eliminacion de las hepatitis
y se han ido buscando soluciones, ha ha-
bido muchas reuniones on-line y muchas
se han tenido que cancelar. Agradecio la
participacion en el webinar a las personas
conectadasy a los representantes que des-
de diferentes paises como India, Uganda,
Nigeria, Canadd, UK y Bangladesh, com-
partieron su informacion y experiencias.

Cary James, CEO de la WHA, explicé como
se desarrollaria el webinar y también los
resultados de una encuesta que se envio a
los miembros de la WHA sobre cémo la CO-
VID-19 les habia afectado. En este sentido,
destacd que uno de los principales escollos
para tener los tratamientos habia sido la
falta de transporte para ir a los centros.

Philippa Easterbrook expuso, como repre-
sentante de la OMS, las estrategias que
desarrollan frente a todos los aspectos de la
pandemia, invitd a los participantes a visi-
tar laweb de la OMS donde desde el primer
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dia informan para proteger a la ciudadania.
Actualmente se centran en la prevencion
de nuevos casos, y ante la falta de vacuna
y tratamiento, informd que se estan desa-
rrollando cientos de ensayos clinicos, y que
los paises han tomado medidas para hacer
diagndsticos y aislar los casos.

Mientras se ha ido viviendo con la amena-
za de la COVID-19, las pruebas diagndsticas
de hepatitis y las medidas de prevencién
(sean vacunas, reduccion de dafos, visitas
presenciales, distribucion de tratamientos,
etc.) se han suspendido.

La voz de los pacientes estuvo represen-
tada por ONGs que trabajan en el campo
de las hepatitis. Estas reconocieron que ha
habido una mayor frecuencia de casos de
personas con hepatitis en los grupos con
COVID. Los pacientes no han podido reci-
bir la medicaciéon prescrita. Las ONG han
intentado superar las dificultades a base
de voluntarios, puesto que no sélo era una
falta de medicacion, sino también de comi-
da y de alojamiento.

Preguntados si las personas aceptaban
bien las medidas de aislamiento recomen-
dadas por la OMS, en este tema fueron algo
pesimistas, ya que muchos ciudadanos no
cambian sus conductas, lo han visto en
SU propia experiencia y son conscientes
de que cuesta mucho un cambio de acti-
tud. Las ONG han intentado minimizar el
contacto no necesario y han priorizado la
seguridad de las personas que trabajan en
los programas de eliminacién de hepatitis
en las asociaciones. Tienen muy presente
gue solo faltan 10 aflos para 2030, que es el
limite impuesto por la OMS y con el com-
promiso de los paises para la eliminacion
de las hepatitis.

Concretamente, los pacientes con hepati-
tis han tenido problemas para recoger la
medicacidén ya prescrita, por no poder ir al
hospital. En algunos paises, el transporte
es especialmente dificil, pues no hay ca-
rreteras, el terreno es montafoso, etc. Este
problema lo han solventado con volun-
tarios que se desplazaban en moto para
llevar medicinas y comida. Ademas, en
paises como Uganda también tienen o
tras amenazas por infecciones, como el
Ebola, que no ha desaparecido.

En resumen, presentaron las acciones de la
sociedad civil sirviendo a sus comunidades,
en esta terrible pandemia global. El impac-
to de la COVID-19 en la eliminaciéon de las
hepatitis se vera en un futuro.

Ahora aun es preciso seguir con el control
de la COVID, trabajando en su prevenciéon
y reconociendo el impacto actual en la
distribucion de tratamientos de las hepa-
titis, pero también a nivel de prevencién
y deteccién. Philippa Easterbrook apuntd
gue el conocimiento de los métodos diag-
noésticos empleados en las hepatitis han
sido utiles en la COVID-19.

Su Wang, reiteré6 que se ha demostrado
la importancia de actuar juntos y rapido
en programas anti-COVID, y que también
se aplican las medidas de solidaridad y
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anti-estigma aprendidas en los servicios
de hepatitis. Hoy en dia, |la asistencia a la
COVID-19 es un gjemplo y se esta superan-
do con el esfuerzo de todos. Los profesio-
nales y los pacientes se estan adaptando a
los tiempos de crisis y algunos logros como
la telemedicina ayudaran a introducir cam-
bios en la medicina asistencial, ya que
en tiempos de crisis ha de predominar la
adaptabilidad.

Asimismo, se presentaron los titulos pre-
vistos de los préximos webinars de la
WHA:

Impacto de la COVID-19 en los servicios de
reduccion de danos.

Prevencion de la transmisién de hepatitis
virica de madre a hijo.

Coémo dar respuesta a las comunidades
con mas dificil acceso a los programas.

COVID-19 y su impacto en la eliminaciéon
de las hepatitis.

Debate Dia del
Donante: “La importan-
cia de la donacién des-
de diferentes ambitos”
3 de junio de 2020

El primer miércoles de junio, se celebrd
el Dia del Donante. Este ano, debido a las
circunstancias sanitarias, se celebré un
debate virtual a las 11h centrado en visibi-
lizar la importancia de la donacién desde
diferentes ambitos.

Este debate estuvo organizado por la
Organizacion Catalana de Trasplantes
(OCATT), el Servicio Catalan de Salud y el
Departamento de salud de la Generalitatde
Catalunya. Contdé con la participacion
de la Dra. Nuria Masnou, Coordinadora
de Trasplantes del Hospital Josep Trueta de
Girona; el Dr. Oriol Bestard, nefrélogo y
jefe de la Unidad de Trasplantes del Hospi-
tal Universitario de Bellvitge; la Sra. Carme
Valles, enfermera supervisora del equipo
de Coordinacion de Trasplantes del Hos-

pital Universitario Vall d'Hebron; y como
testimonios relacionados con la donacién
estuvieron la Sra. Lucia Todorov, familiar de
donante, y la Sra. Anna Nadal, donante viva
de su hermano. Ellas compartieron senti-
mientos y experiencia, dando sentido a la
palabra DONAR, un pequefo gesto que se
convierte en un gran regalo.

La conduccidon del debate virtual fue a
cargo de la Sra. Laura Figuls, periodista
especializada en temas de salud en la
Agencia Catalana de Noticias (ACN).
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Webinar sobre diabetes
y COVID-19: “Cuando
dos pandemias se
encuentran”

11 de junio de 2020

El 1 de junio nuestra presidenta, la
Dra. Teresa Casanovas, asistié al webinar
sobre diabetes y COVID-19: “Repensar los
sistemas de salud: atencién integrada y
empoderamiento de la atencién primaria”,
organizado conjuntamente por la Platafor-
ma de Diabetes EFPIA Yy el Foro Europeo de
Diabetes (EUDF).

En este encuentro virtual, se explicé que
si bien la COVID-19 es particularmente
desafiante para los grupos en riesgo como
las personas que viven con diabetes, la pan-
demia también ha acelerado la integraciéon
de la atencién y la adopcién de la salud
digital.

Moderado por Nick Fahy, investigador en
politicas y sistemas de salud en la Univer-
sidad de Oxford, el evento conté con los
siguientes ponentes: Chantal Mathieu,
presidenta, EUDF; Bastian Hauck, IDF Euro-
pa; Director ejecutivo, Dedoc Labs GmbH,;
y Maurizio Guidi, copresidente de |Ia

Plataforma de Diabetes EFPIA y lider de
participaciéon externa Lilly Diabetes.

VI Foro Premios AE
(Afectivo-Efectivo)
16 de junio de 2020

El martes 16 de junio, de 11h a 13:30h, se
celebrod el VI Foro Premios AE, que este afio
estuvo centrado en “El valor de cuidar”, una
edicion especial en formato virtual que
contd con la colaboracién de personas vin-
culadas otros aflos al Foro y que dieron tes-
timonio de un momento tan excepcional
como éste, donde los cuidados estan mas
presentes que nunca.

Dialogo virtual de Wil-
ton Park: “Una llamada
a la accion sobre
modelos de atencion
para NAFLD y NASH.
Redefiniendo la
atencidn para personas
con enfermedad del
higado graso”

16 de junio de 2020

A través de esta llamada a la accion inter-
nacional, el objetivo fue inspirar un cambio
en la forma en que las vias de atencién se
disefan e implementan para las personas
con NAFLD y NASH al involucrarnos con los
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responsables de la formulacién de politicas
y los profesionales para proporcionar orien-
tacion clara y basada en la evidencia sobre
cOdmo se pueden reestructurar los entornos
de atencion médica.

¢Por qué necesitamos una llamada

a la accion?

La NAFLD (enfermedad del higado graso
no alcohdlico) es la enfermedad hepatica
mas prevalente en la historia de la huma-
nidad, con un estimado de 2 mil millones
de personas afectadas en todo el mundo.
NAFLD es un término general que describe
un espectro histolégico que abarca desde
el higado graso no alcohdlico (NAFLD) a la
esteatohepatitis no alcohdlica mas agresi-
va (NASH). Esta estrechamente relacionado
con el sindrome metabdlico, la obesidad
y la diabetes tipo 2 y se estd convirtiendo
en un factor de riesgo establecido para las
principales causas de muerte y discapa-
cidad del siglo XXI, incluido el cancer, las
enfermedades cardiovasculares y la diabe-
tes tipo 2. Sin embargo, los fenotipos de los
pacientes con NAFLD varian ampliamente,
y también se observa NAFLD en personas
delgadas, especialmente de etnia asiatica.
La NAFLD produce complicaciones meta-
bdlicas y especificas del higado, lo que lo
convierte en una condicion mMmédica Unica
gue requiere atencidon compleja. Se es-
pera que la carga de NAFLD crezca en la
préxima década, resultando en pérdidas
econdmicas y de bienestar sustanciales y
cargando los sistemas de salud.

En la actualidad, se carece de una respues-
ta integral a NAFLD, con atencién limitada
a la implementacion de enfoques de pre-
vencion de salud publica o para mejorar el
manejo de los pacientes con NAFLD dentro
de los entornos de atenciéon médica. De los
29 paises europeos estudiados reciente-
mente, ninguno tenia una estrategia nacio-
nal para abordar la EHGNA, mientras que
sélo el 35% tenia pautas clinicas nacionales
para el tratamiento de la afeccién. NAFLD
también estuvo ausente en gran medida
de las estrategias destinadas a abordar las
comorbilidades comunes, como la obesi-
dad, la diabetes y la nutricidon.

Existe una clara necesidad insatisfecha
relacionada con las vias de atencién para
pacientes con NAFLD. En muchos entor-

nos de atencién médica no existe una via
formal, y donde las vias estan en su lugar, a
menudo no estdn estandarizadas de acuer-
do con las mejores practicas. Como resulta-
do, los resultados de salud para pacientes
con NAFLD varian ampliamente entre los
entornos de atencién médica.

Existe una necesidad urgente de mejorar
nuestra comprension de cdmo proporcio-
nar atencion centrada en el paciente a las
personas con NAFLD, con modelos mul-
tidisciplinarios de atencién adaptados a
su lugar en el espectro de la enfermedad.
Esto requerird esfuerzos concertados y de
colabor acién entre las especializaciones
clinicas y el intercambio de conocimientos
e ideas entre las organizaciones y entre los
residentes geograficos. Trabajos similares
se han llevado a cabo anteriormente para
mejorar los modelos de atenciéon para la
hepatitis C, lo que resulta en medios mas
eficientes y efectivos para brindar atencién
de calidad a las personas necesitadas.
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Jornada educativa
ELPA (European Liver
Patients’ Association)
17 de junio de 2020

La European Liver Patients’ Association
(ELPA) inicié el 17 de junio una serie de
seminarios web (todos los miércoles) en
la plataforma Zoom. El presidente de la
reunion fue Marko Korenjak, presidente de
la ELPA.

Los temas a tratar en este primer webi-
nar, que tuvieron lugar de 9h a 13h, seran:

Bienvenida, a cargo de Marko Korenjak,
presidente de la ELPA.

Impacto de la enfermedad hepdtica en
la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS), a cargo de Teresa Casanovas
Taltavull, hepatéloga, presidenta de ASS-
CAT y coordinadora del Comité Cientifico
de la ELPA.

Radioterapia interna selectiva en tumores
hepaticos, a cargo de Sirtex.

Los efectos de COVID-19 en el manejo de
pacientes hepaticos, a cargo de Teresa
Casanovas Taltavull, hepatdloga, presiden-
ta de ASSCAT y coordinadora del Comité
Cientifico de la ELPA.

Debate, a cargo de todos los miembros de
la ELPA.

Jornada Virtual
“Estrategias para la
eliminacién de la
hepatitis C en tiempos
de COVID-19”

23 de junio de 2020

La mesa de eliminaciéon de la Hepatitis
C del 23 de junio consté de 2 mesas de
debate orientadas a la eliminacion. Una
idea-fuerza es como aprovechar la oportu-
nidad que nos ha dado esta pandemia del
SARS-CoV-2 y transformar las barreras en
soluciones y los problemas en oportunida-
des. Estos cambios han llegado para que-
darse.

Los profesionales de la Salud, estuvieron
invitados a participar activamente en la
Jornada “Estrategias para la Eliminacién
de la Hepatitis C”, donde se propuso un
intenso debate sobre las diferentes vias y
herramientas necesarias para conseguir
este objetivo irrenunciable.

La Catedra de Investigacion en Hepatolo-
gia de la Sociedad Andaluza de Patologia
Digestiva, la Universidad de Sevillay Gilead
Sciences, persevera en su objetivo fun-
dacional de dar cerco a la hepatitis C con
un abordaje multidisciplinar y la colabora-
cién de todos, desde las Asociaciones de
pacientes a las Sociedades Cientificas y
las instituciones. Sera una jornada abierta
gue tendrd lugar el préximo 23 de junio,
de manera online y totalmente gratuita,
dirigida a Profesionles Sanitarios de

Atencién Primaria, Centros de Tratamien-
tos de Adicciones, Prisiones y Asistencia
Hospitalaria.
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24 de junio de 2020

La European Liver Patients’ Association
(ELPA) celebré la segunda Jornada educa-
tiva el pasado 24 de junio. El presidente de
la reunidén sera Marko Korenjak, presidente
de la ELPA.

Los temas a tratar en este segundo we-
binar, que tuvo lugar de 9h a 13h, fueron:

Bienvenida, a cargo de Marko Korenjak,
presidente de la ELPA.

Optimizacion de los resultados en pacien-
tes con encefalopatia hepatica, una com-
plicacion de la cirrosis, a cargo de Teresa
Casanovas Taltavull, hepatdéloga, presiden-
ta de ASSCAT y coordinadora del Comité
Cientifico de la ELPA.

Parte 1taller sobre hepatocarcinoma, a car-
go de Achim Kautz.

Parte 2 taller sobre hepatocarcinoma, a
cargo de Achim Kautz.

Debate sobre el taller, a cargo de todos los
miembros de la ELPA.

30 de junio de 2020

El pasado 30 de junio, la famacéutica Abb-
Vie organizé en formato virtual, de 17h a
18:30h, una reunién con especialistas en
Hepatologia para debatir sobre la elimina-
cion de la hepatitis C después de la crisis
de la COVID-19. La presidenta de ASSCAT,
la Dra. Teresa Casanovas, asistid a este en-
cuentro online.

30 de junio de 2020

Gilead Sciences organizo, el pasado 30 de
junio, la jornada “COVID-19 y manejo de
enfermedades hepdticas” para analizar y
compartir, desde un punto de vista multi-
disciplinar, el impacto de la pandemia por
COVID-19 en la practica clinica en la regién
de Madrid, asi como debatir sobre el resta-
blecimiento de los diferentes circuitos de
atencion a los pacientes hepaticos y la im-
plementacién de nuevas formas de relacio-
narse en el ambito sanitario. La presidenta
de ASSCAT asistio a este evento virtual.

Desde principios de marzo, hemos asistido
en nuestro pais a la mayor crisis sanitaria
del dltimo siglo generada por COVID-19.
En palabras de Inmaculada Fernandez, del
Hospital Universitario Doce de Octubre de
Madrid y moderadora de la jornada, “du-
rante dos meses, el Sistema Nacional
de Salud dedico todos sus esfuerzos a la
lucha contra la enfermedad causada por el
virus SARS-CoV-2. Esto obligd a suspender
los procedimientos y asistencias no urgen-
tes a los pacientes con otras enfermedades.
Poco a poco, segun ha ido disminuyendo la
incidencia de esta enfermedad infecciosa
en nuestra poblacién, las diferentes espe-
cialidades, y en particular la hepatologia,
han ido progresivamente reanudando su
actividad”.

Aungue se esta retornando paulatinamen-
te a la normalidad, la pandemia ha impac-
tado en la practica clinica diaria y ha pro-
vocado una modificacidn en los circuitos
de manejo y atencién de los pacientes he-
paticos. “Tras la disminucién de los pacien-
tes infectados por el virus SARS-CoV-2 que
acuden al hospital, debemos reiniciar la
actividad en la unidad de hepatologia
comenzando por la actividad preferen-
te que se suspendié debido al colapso de
los hospitales por la pandemia. Hay que
retomar el screening de carcinoma hepa-
tocelular (CHC) de los pacientes cirréticos
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e iniciar los tratamientos antivirales de
hepatitis C que se pospusieron. Todo ello
adoptando las maximas medidas de segu-
ridad, tanto para el paciente como para el
personal sanitario”, anhadié Fernandez.

Estas medidas de seguridad implican, en-
tre otras, disminuir en lo posible las visitas
de los pacientes al hospital mediante el
empleo de la telemedicina y la utilizacion
adecuada de los recursos. “Empleamos test
seroldgicos para la clasificacion del nivel
de fibrosis hepatica de los pacientes. Es-
tos test y, especialmente su combinacion,
permiten mediante la realizacion de un
analisis, determinar el grado de fibrosis
hepatica en un grupo importante de pa-
cientes, disminuyendo exploraciones inne-
cesarias y visitas al hospital”, apunté la mo-
deradora de la jornada.

Gilead organizo esta sesion de practica cli-
nica en Madrid como parte de su “compro-
miso con la formacién médica continuada
para seguir avanzando en la resoluciéon de
las necesidades médicas de los pacien-
tes. Para la companiia es imprescindible la
celebracién de reuniones con especialis-
tas donde se comparta conocimiento y se
debata sobre el manejo de las enfermeda-
des hepaticas. La investigacion y la innova-
cion cientifica son claves para lograr que
Espana (referente en el tratamiento de las
enfermedades hepdticas y de la hepatitis
C) sea uno de los primeros paises del mun-
do en conseguir eliminar esta enfermedad
virica”.

Desde la implementacion del Plan Estraté-
gico para el Abordaje de la Hepatitis C, se
han tratado mas de 130.000 pacientes en
Espafa. Sin embargo, y como se publica
en el documento de posicionamiento de
la Asociacion Espafola para el Estudio del
Higado (AEEH) acerca de la eliminacién de
la hepatitis C, se estima que en el ambito de
la poblaciéon general que acude a la aten-
cion primaria hay todavia 76.500 personas
viremias. Por ello, es muy importante, “a
pesar del actual contexto de pandemia, no
olvidar a estos pacientes y seguir insistien-
do para mejorar el diagndstico y el acceso
al tratamiento en las fases tempranas de la
enfermedad”.

Lajornada “COVID-19y manejo de enferme-
dades hepaticas” en Madrid fue moderada
por Inmaculada Fernandez, del Hospital
Universitario Doce de Octubre de Madrid;
y contd con la participacion de Belén Pi-
gueras, del Hospital Universitario de Fuen-
labrada, Madrid; Francisco Gea, del Hospi-
tal Universitario Ramén y Cajal de Madrid,;
y Antonio Olveira, del Hospital Universitario
La Paz de Madrid.

28 de julio de 2020

El 28 de julio se celebro el Dia Mundial de
las Hepatitis, y la Associacao SOS Hepatites
debatid y analizé los problemas relaciona-
dos con las Enfermedades del Higado en
un momento en que todas las prioridades
se centran en el control de la pandemia por
COVID-19.

¢COomo estan las personas con patolo-
gias hepaticas reaccionando a todo este
proceso? ;CoOmo estan los hospitales y
centros de salud resolviendo los problemas
de los pacientes? (El consumo de alco-
hol ha aumentado durante y después del
confinamiento? Si es asi, ¢cuales son las
consecuencias futuras para la salud de esta
poblacion? El debate sera transmitido por
streaming, de 19h a 20h, y moderado por
Marina Caldas.

Los invitados fueron: el Prof. Doctor
Rui Tato Marinho; el Prof. Doctor Armando
Roble; el Prof. Doctor Guilherme Macedo; el
Dr. Carlos Monteverde y Emilia Rodrigues.
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Seminario web:

“A 10 ahos del objetivo
de la eliminacion de la
hepatitis C...

cDonde estamos?”

28 de julio de 2020

El 28 de julio de 2020, la Agencia de Sa-
lud Publica de la Generalitat de Catalunya,
organizd, de 10h a 12h, un seminario web
para conmemorar el Dia Mundial de las He-
patitis Viricas. La presidenta de ASSCAT, la
Dra. Teresa Casanovas, asistid a este evento
virtual.

El programa conté con los siguientes
temas:

La estrategia escocesa para la eliminacion
de las hepatitis viricas en las poblaciones
vulnerables, a cargo de John Dillon, cate-
dratico de Hepatologia y Gastroenterolo-
gia. Ninewells Hospital and Medical school
of University of Dundee, UK.

El Plan de hepatitis C en Catalufa. Donde
estamos y proximos retos, a cargo de Joan
Colom. Director del Programa de preven-
cion, control y atencién al VIH, las ITS y las
Hepatitis Viricas (PCAVIHV). Agencia de
Salud Publica de Catalufia.

Al finalizar el seminario, hubo un turno de
preguntasy un debate.

Cumbre Global
UNITE 2020

7 y 8 de septiembre
de 2020

Los dias 7 y 8 de septiembre tuvo lugar,
de forma virtual, la Cumbre Global UNITE
2020, que reunid a lideres politicos y partes
interesadas clave de todo el mundo para
reafirmar la cooperacién internacional

hacia la misién de poner fin a la amenaza
global de las enfermedades infecciosas.

Esta Cumbre tuvo como objetivo compro-
meter, inspirar y empoderar a los respon-
sables de la formulacion de politicas para
el logro de los Objetivos de Desarrollo
Sostenible (ODS) de la ONU durante la
préoxima década, al tiempo que se constru-
ye una hoja de ruta sobre acciones politicas
claras para eliminar la amenaza que repre-
sentan las enfermedades transmisibles.
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11 de septiembre de
2020

El 11 de septiembre, de 13h a 14h, la presi-
denta de ASSCAT, Teresa Casanovas, asis-
tié la seminario web “Problemas de dro-
gas y alcohol en la Escocia remota y rural:
responder durante la COVID y mas alld”, or-
ganizado por Scottish Drugs Forum (SDF)
y la ELPA (European Liver Patients’ Associa-
tion).

La Escocia rural y remota presenta desa-
fios Unicos y persistentes en la prestacion
de servicios. Las innovaciones y el progre-
so ganado con esfuerzo han significado
gue se han desarrollado configuraciones
de servicios locales Unicas a lo largo de
los anos. La pandemia de COVID-19 ha te-
nido un impacto positivo y negativo en la
prestacion de este servicio a algunas de las
personas mas vulnerables en las zonas
rurales y remotas de Escocia. Este semi-
nario web contdé con la presencia de los
proveedores de servicios locales y los legis-
ladores sobre los desafios y oportunidades
presentados y los cambios que desearian
permanecer en el futuro.

Este seminario web estuvo presidido por
Fiona Doig, Jefa de Mejora de la Salud / Li-
der Estratégica de la ADP, NHS Borders.

Como ponentes destacaron: Jackie Da-
vies, Coordinadora Dumfries and Galloway
Alcohol and Drug Partnership; Wendy Mc-
Connachie, coordinadora, Shetland ADP;
y Rhona McArthur, lider del equipo del
Servicio de recuperaciéon por abuso de sus-
tancias, Shetland.

15 de septiembre de
2020

Esta reunién, que es la primera vez que se
realizé totalmente online, contd con la mo-
deracion del Dr. Graham Foster desde Lon-
dres con panelistas desde diferentes pai-
ses: Australia, Alemania, Barcelona, Grecia,
Dinamarca y Hong Kong. La reunién duré
1horay se enfocé en los puntos mas impor-
tantes y novedosos.

Los panelistas procedentes de diferentes
campos que trabajan en la deteccion y
tratamiento de las hepatitis viricas, expu-
sieron el impacto que la COVID-19 ha teni-
doy tiene en las poblaciones que atienden,
en especial usuarios de drogas.

La Dra. Marta Torrens, psiquiatray con gran
experiencia desde el punto de vista de las
adicciones, las enfermedades psiaquiatri-
cas y las infecciones comentd que, en las
circunstancias actuales, han de trabajar
de manera conjunta con otros especia-
listas haciendo que el proceso de visitas,
diagndstico y tratamiento sea lo mas fa-
cil posible para el usuario. Los programas
realizados por su equipo han tenido muy
buena aceptacion en poblaciones que tie-
nen dificultades de acceso, explicando que
alcanzan una retencién del 92%, similar a
la de la poblacién general. Realizan la visita
inicial con una evaluacion de la problema-
tica en cada caso y el segundo dia ofrecen
al paciente el tratamiento. En este proceso,
gue es presencial, el paciente esta siempre
acompanado por una persona proceden-
te de alguna asociaciéon comunitaria (par)
0 por un educador social. El objetivo es
caminar juntos y darles una explicacién y
tratamiento integral.

Los problemas relativos al “linkage to care”
se ven de forma diferente en Hong Kong,
Australia o Alemania. En Australia se cen-
tran en el programa de eliminacién de las
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hepatitis en las prisiones; en Hong Kong,
donde la prevalencia de hepatitis B es
elevada, antes de plantear un posible tra-
tamiento anti-VHC realizan screening del
VHB por si la persona precisa vacunacion
/ tratamiento, para prevenir una reactiva-
cion durante el tratamiento anti-VHC. En
Australia, reconocen una prevalencia del
5% de portadores del HBsAg y ello lo ven
como una oportunidad en la estrategia de
reduccion de danos.

Al preguntar al representante de Grecia si
actualmente se precisa screening del VHB
antes de plantear el tratamiento del VHC,
Su respuesta es que se ha de considerar el
screening en la poblacién general, no sélo
en los portadores del VHC y esto es una
oportunidad para mejorar el programa de
eliminacion de las hepatitis.

La Dra. Marta Torrens record¢ la importan-
cia de disponer del FibroScan® y del scree-
ning del VHB, ademas de la evaluacion del
hepatélogo. Pero no sélo se hade pensaren
las hepatitis viricas, también eventualmen-
te se pueden diagnosticar VIH, tuberculo-
sis, etc. En una dia se va a disponer de toda
esta informacién, que es crucial tanto para
el paciente individual como desde el punto
de vista de salud publica. En el segundo dia,
ya con el “fast track” en marcha, se accede
al resto de exploraciones y tratamiento(s)
si es necesario. En su centro, trabajan los
profesionales de una forma interdisciplinar
siguiendo el modelo que se inicié con la
asistencia a las personas con VIH. Han visto
gue en estas personas es importante con-
siderary tener en cuenta el estigma asocia-
do que sufren. Los pacientes no quieren ir
a otros centros y los atienden los mismos
profesionales. En este momento COVID se
utiliza, en muchas ocasiones, el diagnosti-
co de las hepatitis viricas por venopuncion
junto con otras modalidades diagndsticas
como el diagnodstico mediante la gota de
sangre seca, que se envia a un laboratorio
central para evitar desplazamientos.

Un tema gue preocupa mucho es que se
estd introduciendo la posibilidad de hacer
visitas médicas por via telematica, se dis-
pone de la telemedicing, ¢pero es esto una
solucién? Se ha visto que es eficaz en po-
Ccos casos, en la mayoria de poblaciones y
por diferentes motivos es un reto con im-

portantes dificultades asociadas a su im-
plantacion. AUn hay muchas barreras, que
se enumeraron durante la reunion: en rela-
cion al staff (por falta de habito y formacion
especifica), en cuanto a los pacientes por-
qgue la tecnologia no es barata y hemos de
ser conscientes que en el contexto COVID
las personas afrontan retos por una posible
falta de confidencialidad, por el estigma y
por “fake news".

En Alemania ven barreras en la implanta-
cion de la telemedicina, que persisten en
las &reas rurales, en los usuarios de meta-
dona, etc. y creen que para implantar esta
tecnologia tendran que dotar de los dispo-
sitivos necesarios a los usuarios. Sin embar-
go, el problema inicial es cémo llegar a los
usuarios, ya que en ocasiones no tienen di-
reccion estable ni teléfono. En resumen, a
dia de hoy, la telemedicina se esta implan-
tando en casos muy seleccionadosy en po-
COs paises.

Se preguntod a la Dra. Marta Torrens sobre si
los pacientes se pueden reunir para traba-
jar en grupo y, en su opinién, no lo ve fac-
tible. Tan sdlo lo seria en los casos seleccio-
nados y que ya conocemos. Actualmente,
y como oportunidad a raiz de la COVID-19,
han asistido a pacientes nuevos que han
acudido a los centros de adicciones para
obtener ayuda en el tema de adicciones y
tienen la oportunidad de recibir tratamien-
to por hepatitis, etc. Se busca el contacto
con los grupos que han tratado previamen-
te a estas personas, médicos de familia, tra-
bajadores sociales, grupos de pacientes,
etc.

Por un lado, los panelistas ven la COVID-19
COMO una amenaza, pero también como
una oportunidad en el camino de la elimi-
nacion de las hepatitis. Es necesario bus-
car apoyos, se reconocen las dificultades
en relacién con el uso de la telemedicinag,
aceptan realizar visitas presenciales en los
nuevos casos, hacer el seguimiento por via
telefénica, tienen dudas sobre la adheren-
cia requerida y creen necesario que haya
conexiones con el entorno, con la comu-
nidad, la colaboracién con los trabajado-
res sociales, etc. Asimismo, reconocen que
muchas personas no tienen acceso a la tec-
nologia.
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Por otro lado, en relacién con la epidemia
COVID-19 y las enfermedades hepaticas, el
consenso es que se ha de seguir trabajan-
do y reconocer las situaciones de urgencia.
Se habld de la poblacién atendida en alber-
gues y que han recibido ayuda desde un
punto de vista holistico. Aunque tenemos
una oportunidad para detectar y tratar a
mas personas, que buscaran tratamien-
to sustitutivo, se precisa continuar con los
programas de eliminacion de las hepati-
tis, con el compromiso politico y el trabajo
de los grupos comunitarios. La base sigue
siendo la educacién, el trabajo constante
en equipo y seguir con los retos y oportuni-
dades actuales.

En conclusién, recomiendan continuar con
el screening amplio, FibroScan®, el diag-
ndstico por medios no invasivos, pensar en
la hepatitis B, compartir iniciativas, reservar
las visitas presenciales para casos concre-
tosy, por ultimo, la opinién Mas general so-
bre la telemedicina es que no es tan facil su
implementaciéon como parecia.

Mes de Concienciacion
del Cancer de Higado
Del 1 al 31 de octubre

Durante el mes de octubre de 2020, par-
ticipamos, junto a IPSEN y la ELPA, en la
difusion de la campania del Mes de Con-
cienciacion del Cancer de Higado. A tra-
vés de nuestras redes sociales, difundimos
mensajes con el objetivo de informar, con-

cienciar y sensibilizar a la ciudadania sobre
los factores de riesgo del hepatocarcinoma
(HCC) o carcinoma hepatocelular (CHC).

Ademads, en nuestro canal de YouTube pu-
blicamos una serie de videos informativos y
educativos sobre la importancia de cuidar
nuestro higado. Podéis encontrar los enla-
ces aqui:

HEPATITIS Y LAS ENFERMEDADES HEPATICAS
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21 de octubre de 2020

El pasado 21 de octubre tuvo lugar la 1° Con-
ferencia Virtual sobre Hepatocarcinoma
(HCC), organizada por DiCE (Digestive Can-
cer Europe), una asociacién de pacientes
europea que comprende diferentes tipos
de cancer digestivo, y la ELPA (European
Liver Patients’ Association), la asociacion
europea de pacientes hepaticos.

En la primera parte del programa, tras la in-
troduccién a cargo de la Dra. Teresa Casa-
novas, hepatdloga y presidenta de ASSCAT
y coordinadora del Comité Cientifico de la
ELPA, en la que realizé una presentacion
titulada “Introduccién al cancer primario
hepatico”, tuvieron lugar dos conferencias:
una sobre los nuevos tratamientos sistémi-
cos del HCC (Prof. Jeroen Dekervel, Bélgica)
y otra sobre los tratamientos locorregiona-
les y su aplicacion en el HCC (Prof. Thierry
De Baere, Francia). Después de cada pre-
sentacion hubo preguntas y comentarios,
pues llamd mucho la atencién que para
atendery tratar el HCC siempre se requiere
un equipo multidisciplinar que comprenda
hepatélogos, oncdlogos, cirujanos hepa-
tobiliares, radidlogos (también radidlogos
intervencionistas), etc. y no sélo oncélogos.
Se ha demostrado que con la existencia de
un equipo multidisciplinar se mejora la su-
pervivencia y las decisiones son mas rapi-
das y personalizadas.

En la segunda parte se proyectd un video
con el testimonio de una paciente de Hun-
gria, diagnosticada inicialmente de hepa-
titis C, a quien se le administré un trata-
miento basado en interferén, pero recidivd
su hepatitis C, requiriendo tratamiento con
AADs, pero debido a la aparicién de un HCC
necesité un trasplante hepatico. La pacien-
te explico su experiencia sobre el manejoy
tratamiento de sus dolencias: hepatitis C,
posterior HCC, trasplante y complicacio-
nes tardias (postrasplante hepatico), que
precisé que 5 equipos médico-quirdrgicos
diferentes colaboraran en la toma de deci-
siones.

Seguidamente, se presentd la hepatdloga
que le diagnostico la hepatitis C y el pos-
terior HCC, quien compartié su experien-
cia, destacando la importancia de que el
paciente esté bien informado con el obje-
tivo de que tenga el maximo compromiso
y un buen animo para afrontar su situaciéon
clinica. Asimismo, comentd que se ha de
agradecer la labor de apoyo que realizan
las asociaciones de pacientes para infor-
mar y ayudar a los pacientes.

En los comentarios, destacaron el homena-
je de los pacientes a los descubridores del
virus de la hepatitis C, receptores del Pre-
mio Nobel de Medicina de 2020, por su ex-
cepcional contribucién para la prevenciény
curacioén de la hepatitis C y que confiamos
en que en pocos anos podra ser eliminada.

Hubo varias observaciones llamando la
atencion sobre las dificultades anadidas
gue tienen los pacientes actualmente en
los programas de screening o de trata-
miento de cancer, debido a la alarma glo-
bal por la infecciéon COVID-19.

Antes de finalizar, los presidentes de DIiCE
y de la ELPA presentaron sus respectivas
asociaciones, la mision y objetivos de las
mismas, los puntos en los que coinciden,
lo que hacen para incrementar el apoyo a
los pacientes tanto a nivel individual como
colectivo y su participacion en diversos pro-
yectos europeos. Asimismo, en la llamada
“cocktail party”, los participantes pudimos
presentarnos, compartir informacién y ser
mas conscientes de que, a pesar de los lo-
gros alcanzados cientificamente, queda
mucho por hacer, puesto que en Europa la
realidad de los paises es heterogénea y con
diferentes sitemas econémicos.
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22 de octubre de 2020

El pasado 22 de octubre, la presidenta de
ASSCAT, Teresa Casanovas, mantuvo una
teleconferencia con la AE LALD (Asociacion
Espafiola Déficit de Lipasa Acida Lisoso-
mal). LALD es una enfermedad hepatica
minoritaria que hace poco gue tiene un
tratamiento y esta infradiagnosticada.

AE LALD es la asociacién espafiola y la Uni-
ca de Europa, y fue creada por los padres
de una nina afectada. Esta constituida por
pacientes, familiares y amigos de pacien-
tes afectados por LALD. Su creaciéon es
fruto de la necesidad de organizarse y
sumar esfuerzos, dado el bajo numero de
casos diagnosticados en base a las posibles
prevalencias.

La Lipasa Acida Lisosomal (LAL) es una
enzima codificada por el gen LIPA (locali-
zado en el cromosoma 10q 23.2-23.3) que
cataliza la hidrdlisis de ésteres de coleste-
rol (EC) y triglicéridos (TG). Las mutaciones
gue causan la pérdida de la funcionalidad
del gen LIPA provocan una deficiencia en
la actividad de la LAL, lo que se asocia a
un amplio espectro de manifestaciones
clinicas.

La Deficiencia de Lipasa Lisosomal (LALD)
es una enfermedad genética que presen-
ta un patron de transmisidn autosémico
recesivo (afectando al gen LIPA, localizado
en el cromosoma 10), potencialmente mor-
tal e infradiagnosticada. La prevalencia es-
timada es de 1:40000 - 1:300000. El dafo
generado por la deficiencia de la LALD se
centra en tres 6rganos (higado, intestino y
glandulas adrenales), aunque pueden es-
tar afectados otros érganos y sistemas.

23 de octubre de 2020

El pasado 23 de octubre, la Dra. Teresa Ca-
sanovas, presidenta de ASSCAT y coordi-
nadora del Comité Cientifico de la ELPA
(European Liver Patients’ Association),
participd en la 25% sesion de la Agencia
Europea del Medicamento (EMA).

Durante la sesion virtual se trataron te-
mas como la informacién para pacientes,
consumidoresy profesionales sobre su fun-
cionamiento y actividades.

30 de octubre de 2020

El viernes 30 de octubre, de 16h a 17:30h,
tuvo lugar la mesa redonda virtual de de-
bate de la ELPA (European Liver Patients’
Association): “El llamado de los pacientes
para aumentar la conciencia sobre el can-
cer de higado, especialmente durante la
crisis de la COVID-19".

La presidenta de ASSCAT y coordinadora
del Comité Cientifico de la ELPA, la Dra.
Teresa Casanovas, explicd el trabajo del
Profesor Gamal Shiha (Egipto) sobre |la pun-
tuacioén de riesgo con medios diagnosticos
No invasivos para averiguar si hay pacien-
tes con cirrosis que sean de mas o menos
riesgo para desarrollar HCC.

El estudio se realizé de manera prospectiva
en grupos de pacientes que recibian trata-
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miento con AADs Yy tenian fibrosis avanzada.
Actualmente se recomienda hacer un
screening cada 6 meses, pero se deberia
ajustar segun la estratificacion del riesgo.

Fue una informacién preliminar, ya que
tendrd que ser validada por diferentes gru-
pOos.

Jornada educativa
ELPA (17 de junio -
8 de julio de 2020)
4 de noviembre de
2020

La European Liver Patients’ Association
(ELPA) celebro la tercera Jornada educati-
va el pasado 4 de noviembre. El presidente
de la reunion fue Marko Korenjak, presi-
dente de la ELPA. La presidenta de ASSCAT
y coordinadora del Comité Cientifico de la
ELPA, la Dra. Teresa Casanovas, asistid a
esta sesion online.

Il Jornada de
Sostenibilidad e
Innovacion de AIDIFH

5 de noviembre de 2020

La Asociacion para la Investigacion,
Desarrollo e Innovacién en Farmacia Hos-
pitalaria (AIDIFH) organizé el pasado 5 de
noviembre, de 16h a 18:30h, la Il Jornada de
Sostenibilidad e Innovacion.

Entre otros temas se trataron la trombo-
citopenia, los programas de ahorro de
sangre, el avance hacia la innovacién en
terapias avanzadas, etc.

AIDIFH es una entidad sin animo de lucro,
cuyos fines principales son:

Crear herramientas de utilidad a los profe-
sionales sanitarios para la toma de decisio-
nes farmaco-terapéuticas.

Contribuir a mejorar la gestion de una
organizaciéon sanitaria, permitiendo incre-
mentar de forma significativa el capital
intelectual del servicio de farmacia.

Desarrollar aplicaciones para dispositivos
moviles que aporten valor en la practica
asistencial de los Servicios de Farmacia.

HEPATITIS Y LAS ENFERMEDADES HEPATICAS
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Celebracion de The
Liver Meeting Digital
Experience, organizado
por la Asociacion
Americana para

el Estudio de las
Enfermedades
Hepaticas (AASLD)

Del 13 al 16 de
noviembre de 2020

Este ano, The Liver Meeting® se celebro
de forma virtual entre el 13 y el 16 de no-
viembre. Durante The Liver Meeting Digi-
tal Experience™ (TLMdX) se trataron temas
relacionados con la ciencia innovadora,
el intercambio de ideas con médicos e in-
vestigadores lideres y el establecimiento
de contactos con sus pares, todo desde la
comodidad de su hogar u oficina. Se tra-
ta de la principal conferencia para profe-
sionales de la hepatologia en un entorno
digital completamente nuevo, innovador e
inmersivo. La presidenta de ASSCAT asistio
al Congreso de forma virtual.

TLMdX™ reunié a médicos, asociados y
cientificos de todo el mundo para inter-
cambiar informacién sobre las Ultimas in-
vestigaciones, discutir nuevos desarrollos
en el tratamiento y trasplante de higado
y establecer contactos con los principales
expertos en el campo de la hepatologia.

Entre los asistentes se encontraron:

Expertos en hepatologia pediatrica y de
adultos.

Investigadores clinicos, basicos y traslacio-
nales.

Especialistas que diagnostican y tratan en-
fermedades hepaticas, incluidos gastroen-
terélogos, cirujanos, patdlogos clinicos,
anestesidlogos y radidlogos.

Médicos de atencidn primaria.

Enfermeros practicantes, enfermeras regis-
tradas, asistentes médicos, farmacéuticos
y otros profesionales de la salud afines en
hepatologia y las disciplinas enumeradas
anteriormente.

Aprendices y estudiantes de las disciplinas
enumeradas anteriormente.

Defensores de pacientes y pacientes.

A través de los lideres nacionales mas
reputados en el area, se profundizarg, a lo
largo de cuatro ciclos de webinars, sobre las
caracteristicas de estos pacientes, los deta-
lles a tener en cuenta en su procedimiento
quirdrgico, las opciones terapéuticas dis-
ponibles y las mas recientes innovaciones
gue supondran un nuevo paradigma en su
tratamiento.
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2 de diciembre de 2020

El pasado 2 de diciembre tuvo lugar la
guina edicién de las Jornadas Educativas
de los miembros de la ELPA (European Li-
ver Patients’ Association). En esta ocasion,
la ponente fue la Dra. Teresa Casanovas,
presidenta de ASSCAT y coordinadora del
Comité Cientifico de la ELPA.

Se trataron temas como la eliminacion de
la hepatitis C en nifos y adolescentes, y las
oportunidades de diagndstico y tratamien-
to en 2020 de dos enfermedades hepaticas
raras como la Deficiencia de Lipasa Acida
Lisosomal (LALD) y la Colestasis Intrahepa-
tica Familiar Progresiva (PFIC). También se
presentd el Grupo de Trabajo de Cancer de
Higado de la ELPA.

4y 5 de diciembre
de 2020

El campo de la prevencion, las pruebas y
el tratamiento de las hepatitis virales esta
experimentando cambios importantes y
el potencial de las naciones para alcanzar
los objetivos de eliminacion de 2030 sigue
siendo alto. En 2021, IVHEM se centrd en va-
rias areas tematicas para avanzar hacia la
eliminacion de la hepatitis.

En 2021, Gavi comenzd a respaldar la vacu-
nacion de los recién nacidos para prevenir
la transmisién de la hepatitis B de madre
a hijo. Los programas en diversos entornos
han desarrollado nuevas estrategias para
las pruebas y el tratamiento. Por dltimo, la
pandemia de COVID-19 requirié que la ma-
yoria de las naciones redirigieran conside-
rables programas de salud y personal clini-
co para enfrentar esta nueva amenaza para
la salud. El programa de eliminaciéon de la
hepatitis se esta adaptando para cumplir
con los objetivos del programa al tiempo
gue ayuda a la respuesta a una pandemia.

VHEM es un foro global para el intercambio
de experiencias practicas en la traduccioén
de avances en inmunizaciéon, diagndsti-
co y terapéuticos en amplias aplicaciones
que aceleran el progreso hacia la elimina-
cion de la hepatitis viral como amenaza
para la salud publica. El programa cuenta
con destacados expertos internacionales y
lideres de programas de implementacion
nacionales y locales que abordan estrate-
gias con respecto a pruebas y examenes
de deteccidn, atencidn y curacién, preven-
cién y modelos innovadores para financiar
estrategias de eliminacion.

12 de diciembre de
2020

El pasado 12 de diciembre a las 14h tuvo
lugar un webinar sobre Hepatologia de la
Asociacion de Asia Pacifico para el Estudio
del Higado (APASL, en sus siglas en inglés).
La Dra. Teresa Casanovas, presidenta de
ASSCAT y coordinadora del Comité Cien-
tifico de la ELPA (European Liver Patients’
Association), asistioé a este evento virtual.

Los moderadores del webinar fueron el
Dr. David Cohen, el Dr. Robert Brown, el
Dr. Hongliang Li y la Dra. Gyongyu Szabo.
El webinar conté con ponentes de gran
prestigio como la Dra. Sonal Kumar, que
habld sobre NAFLD; la Dra. Mindie Nguyen,
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gue habldé sobre la hepatitis B; el Dr. John
Rice, que centrd su exposicion en la enfer-
medad por higado alcohdlico; el Dr. Elliot
Tapper, que expuso las medidas de calidad
en la cirrosis; y la Dra. Jennifer C. Lai, que
explico las actualizaciones del trasplante de
higado.

14 y 15 de diciembre
de 2020

Losdias14y15dediciembre, del6h a19:30h,
el Hospital Clinic de Barcelona organizé, en
colaboracién con Gilead Sciences, el curso
“Acercando el diagndstico y el tratamiento
de la hepatitis C donde mas se necesita”.

Este curso estuvo enfocado en pacientes
gue se inyectan drogas (PQID), y también
hubo espacio para el debate en grupos
pequefos, por lo que fue ameno y enrique-
cedor.

El 14 de diciembre el curso se centrdé
en: “Contextualizando la implementaciéon
de un modelo externalizado de aten-
cion a personas con hepatitis C fuera del
circuito sanitario convencional”.

El 15 de diciembre el curso se enfocd
en: “Compartiendo experiencias entre
diferentes centros y regiones: Barreras y
soluciones”.

Se tratd de un curso tedrico y practico de
dos jornadas en formato online. La parte
tedrica, tuvo como objeto revisar el modelo
externalizado de cribado y tratamiento de
la Hepatitis C en un Centro de Reduccioén
de Danos, desde la perspectiva de la en-
fermeria y desde el punto de vista del per-

sonal del centro. También, pretendié com-
partir experiencias entre diferentes centros
y regiones, enfocados principalmente en
centros que atienden usuarios de drogas.

La parte practica, tuvo como objetivo com-
partir experiencias de diversos centros
para conocer las visiones de los diferen-
tes equipos multidisciplinares con el fin
de evaluar las posibles barreras e intentar
derribarlas. Esta parte se impartié en talle-
res en grupos reducidos.

El curso estuvo orientado a Profesiona-
les Sanitarios y Trabajadores Sociales de
centros de reducciéon de danos, unida-
des modviles y asociaciones dedicadas a la
acogida e integracion de personas en ries-
go de vulnerabilidad. La coordinadora fue
la Dra. Sabela Lens, del Hospital Clinic de
Barcelona.

17 de diciembre
de 2020

La Sociedad Catalana de Trasplantes
organizo un webinar el17 de diciembre, que
tendra una segunda parte el 4 de febrero
de 2021, ambos a las 17h y titulados: “;Qué
hemos aprendido de la infeccion COVID-19
en el trasplante de érganos sélidos?”.

El objetivo de las dos sesiones programa-
das es revisar qué hemos aprendido des-
pués de la primera ola de la infeccién la
pasada primavera y después de la segunda
ola iniciada este otofo.
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5. Pagina web
y redes sociales

Uno de los ejes fundamentales de la comu-
nicacién online de ASSCAT es su pagina
web (https://asscat-hepatitis.org/), dispo-
nible en dos idiomas (castellano y catalan),
con un buen posicionamiento en Google y
gue en 2020 ha recibido mas de 2,218.281
visitas, casi 3 veces mas que en 2019 (se-
gun las estadisticas de Google Analytics).
Nuestra labor como fuente de informacién
y canal de atencién a los usuarios nos ha
situado como uno de los sitios web sobre
las hepatitis viricas y las enfermedades
hepaticas mas consultado en el territorio
espanol y Latinoamérica.

En 2018, nuestra prioridad fue renovar
nuestra pagina web con un doble objetivo:

- Adaptar la web a un disefo responsi-
ve para que pudiera ser visualizada desde
cualquier dispositivo electronico (tableta,
movil, ordenador, etc.).

- Modernizar la imagen de la web, asi
como optimizar la organizacién de los
contenidos para mejorar el acceso a la
informacién actualizada sobre hepatitis
viricas y otras dolencias hepaticas.

En 2019 nos hemos centrado en la actuali-
zacion de los contenidos y las referencias
de las cuales proceden. Asimismo, se-
guimos publicando diariamente noticias
destacadas de los medios de comunica-
cion relacionadas con las hepatitis y las en-
fermedades hepdticas, y articulos de revis-
tas de gran prestigio internacional (como
Journal of Hepatology o The Lancet), que
traducimos y adaptamos para la compren-
sion de los usuarios de nuestra web.

Del mismo modo, ya tenemos el hosting
con certificado SSL que nos cataloga
como pagina web segura. Ademas, dispo-
nemos del cédigo HONcode de confianza
en la informacién médica de calidad y so-
bre salud, que renovamos cada ano.

En 2020, hemos seguido con nuestra acti-
vidad en redes sociales, que se ha visto do-
blemente reforzada debido a la imposibi-
lidad de realizar actividades presenciales
por la COVID-19.

Nuestra nueva web consta de
las siguientes secciones:

“Hepatitis Viricas”: Se incluye informaciéon
sobre las hepatitisA,B,C,Dy E.

“Hepatitis no Viricas”: Con informacion
sobre la esteatosis hepatica, hepatitis au-
toinmune y hepatitis alcohdlica.

“Consecuencias hepaticas”: Cuenta con
apartados que ofrecen informacién sobre
el higado, la fibrosis, la cirrosis, el hepato-
carcinoma y el trasplante hepatico. Ade-
mas, tiene un submenu especifico con
“Terminologia basica” relacionada con tér-
minos utilizados habitualmente en el am-
bito de las hepatitis y las hepatopatias en
general.

“Publicaciones”: Incluimos “Publicaciones
de ASSCAT", que incluye el material infor-
mativo basico elaborado por la Asociacion
(tripticos, folletos informativos, etc.), asi
como los diferentes ndmeros de nuestra
revista impresa asscatinForma y de nues-
tra revista digital asscatinform@ publica-
dos hasta la actualidad. Por otra parte, en
esta seccion encontramos “Publicaciones
de otras entidades”, en la que publica-
mos periddicamente informes de interés,
actualizaciones de guias clinicas, recomen-
daciones de entidades y organismos sobre
diferentes aspectos de las hepatitis, entre
otros. Entre estas publicaciones incluimos
aquellas mas destacadas del &mbito nacio-
nal, europeo e internacional.

“Articulos”: En esta seccidén incluimos ar-
ticulos elaborados por ASSCAT, articulos
cientificos y resumenes publicados en
revistas cientificas online de publicaciones
nacionales e internacionales, asi como no-
ticias de prensa destacadas y que puedan
ser de interés y utilidad para nuestros se-
guidores.

“Activismo”: En esta seccion difundimos
todos los actos que organizamos desde la
Asociacion: Mesas Informativas, Jornadas
de Deteccion de la Hepatitis C median-
te el Test Oral, Jornadas de Informacién y

MEMORIA DE ACTIVIDADES ASSCAT 2020 @ PAGINA WEB Y REDES SOCIALES


https://asscat-hepatitis.org/
http://www.healthonnet.org/HONcode/Spanish/

Pruebas con FibroScan®, etc., asi como
congresos y jornadas a los que asistimos
a nivel nacional, europeo e internacional,
entre otros.

“Nosotros”: Incluye los apartados “Quiénes
somos”, en el que explicamos qué es ASS-
CAT, su trayectoria desde su creacion en
2000 hasta la actualidad, su misién y vision,
e informacion sobre el consejo editorial
de la pagina web. Ademas, en el apartado
“Servicios" explicamos cudles son los servi-
cios que ofrecemos a las personas, como
informacién y apoyo a los pacientes y sus
familiares, la deteccioén rapida del VHC o las
mesas informativas, entre otros. También
facilitamos a los usuarios diferentes opcio-
nes para que se pongan en contacto con la
Asociacioén, ya sea a través de cita previa o
mediante la atencion telefénica (confiden-
cial) o por el formulario de contacto que
los usuarios pueden enviarnos, de manera
totalmente anénima, exponiendo sus con-
sultas o dudas al correo electrénico de la
Asociacion.

Buscador: Nuestra web cuenta con un
buscador, ubicado en la Home, para que
los usuarios puedan buscar y acceder rapi-
damente a la informacién que buscan rela-
cionada con las hepatitis y enfermedades
hepaticas.

“Eventos”: En el footer de nuestra web
contamos con una secciéon especifica para
anunciar los proximos eventos organizados
por la Asociaciéon o aquellos en los que la
Asociacion participa.

En nuestra actividad diaria constatamos la
importancia de tener abiertos diversos
canales de informacién y comunicacién
online para nuestros usuarios y para la
ciudadania en general, ya que nos ayudan
a difundir, visibilizar y realizar nuestra labor.

Los perfiles en redes sociales y el sitio
web de la Asociacién son aliados impres-
cindibles en nuestra labor porque permi-
ten a las personas realizarnos consultas
y buscar informacion de forma anénima,
ya que, lamentablemente, debido a |a falta
de informacién, el miedo al estigma y a la
discriminacion sigue siendo muy alto en-
tre las personas que tienen algun tipo de
hepatitis viral o considerando las dolencias
hepaticas en general.

5.2. Redes sociales
de ASSCAT

A lo largo de 2020, ASSCAT ha mantenido y
mantiene de forma activa sus redes socia-
les, con publicaciones diarias en Facebook
(con 1750 seguidores) y Twitter (con
1.527 followers). De forma mas esporadica,
también actualizamos los videos del canal
de YouTube de la Asociacion (con 1.940
suscriptores).

A través de nuestras redes sociales difun-
dimos noticias, articulos cientificos, even-
tos, campafas y material informativo de
la Asociacién, atendemos las peticiones 'y
consultas de los usuarios y nos hacemos
eco de informaciones de interés de otras
asociaciones y entidades relacionadas con
las hepatitis virales y las enfermedades he-
paticas tanto a nivel nacional como inter-
nacional. Por otra parte, las redes sociales
son también una gran herramienta de
colaboracién con otras ONG, asociacio-
nes y entidades comunitarias.

- Cada semana recibimos decenas de con-
sultas de usuarios, tanto de Espafa como
de Latinoamérica, a través de nuestra pagi-
na de Facebook

- Nuestro perfil en Twitter nos permite
interactuar y estar en contacto, ademas
de con los usuarios, con otras asociaciones,
plataformas y entidades comunitarias, tan-
to a nivel nacional como europeo e inter-
nacional.

- Mediante nuestro canal de YouTube di-
fundimos los videos de nuestras campa-
nas de sensibilizacién, concienciacion e
informacién sobre las hepatitis viricas,
enfermedades hepaticas y trasplante
hepatico, ademas de videos sobre las he-
patitis de otras organizaciones de ambito
nacional e internacional. Asimismo, pu-
blicamos entrevistas con especialistas y
expertos de los hospitales mas importan-
tes a nivel catalan y espanol.
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6.1. Nuestros
objetivos

Informar al paciente diagnosticado de al-
guna enfermedad hepatica y a su entor-
no familiar y convivencial de forma andni-
ma y confidencial.

Atender a las personas que nos realizan
consultas, con una informacién sencilla y
de calidad basada en la evidencia cientifica
actualizada, y ofrecer apoyo emocional es-
pecifico a quienes lo necesiten.

Compartir un espacio en el que pacientes
y familiares puedan resolver sus dudas y
sus miedos en un entorno seguro.

Apoyar las iniciativas que garanticen el
acceso al tratamiento de todos los pacien-
tes y reivindicar que las hepatitis se con-
viertan en una prioridad para las autorida-
des sanitarias, responsables de las politicas
de salud.

Educar a la ciudadania para la prevencion
de las enfermedades hepaticas.

Divulgar lo que representan las enferme-
dades hepaticas de pérdida de nivel de ca-
lidad de vida y que en muchas de ellas un
diagndstico precoz permite un tratamiento
eficaz.

Denunciar el estigma que sigue afectan-
do a las enfermedades hepaticas.

Publicar las guias clinicas de las socieda-
des cientificas dedicadas al higado para fa-
vorecer la asistencia y control clinico de los
pacientes.

Dar a conocer las investigaciones y pro-
gramas que estan surgiendo para com-
batir el aumento de la prevalencia de las
enfermedades hepaticas causadas por el
alcohol y por el acamulo patolégico de
grasa en el higado.

Publicar y defender iniciativas encamina-
das a favorecer estudios para las enferme-
dades infantiles del higado y para enfer-
medades minoritarias.

6.2. Nuestra Vision
y Mision

Nuestra mision es la eliminaciéon de las he-
patitis viricas, dar a conocer las enfermeda-
des hepaticas y defender los intereses de
los pacientes, poniendo el foco de atencién
en las actividades encaminadas a conse-
guirlo a través de:

Atender, apoyar, formar e informar a los
pacientes diagnosticados y a su entorno
convivencial desde una perspectiva co-
munitaria, para fortalecer sus capacidades
frente a la enfermedad del higado en todos
los aspectos.

Superar las barreras para la erradicacién
del VHC y el VHB mediante actividades y
campanas de visibilidad, sensibilizacién,
concienciaciéon, prevencion e informacién
a la ciudadania para conseguir la deteccioén
de todos los pacientes y su acceso a los
tratamientos indicados segun las guias cli-
nicas con evidencia cientifica.

Publicar informacion cientifica actualiza-
day de calidad sobre las enfermedades he-
paticasy los avances que se van producien-
do para difundir una mayor concienciacion
sobre los riesgos de las enfermedades
hepaticas y sus tratamientos.

Impulsar el cambio y la accién fomentan-
do la creacidn e implementacion de estra-
tegias nacionales contra las hepatitis viri-
cas mediante el activismo y la incidencia
politica.

6.3. Nuestros

Valores
Etica y transparencia.
Rigor informativo.
Empatia y apoyo entre iguales.
Actualizacion y formacién continuada

de los voluntarios.
Democracia interna.
Intereses comunitarios.
Defensa de los derechos
humanos
y de la equidad.
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Estamos atentos a las nuevas necesidades
gue detectamos dia a dia en las consultas
gue recibimos en la Asociacion, que actual-
mente se centran en la hepatitis B, en |a
hepatitis autoinmune, en la enfermedad
producida por el exceso de grasa en el hi-
gado y en el hepatocarcinoma.

Una circunstancia que se repite y de la que
somos testigos es la carencia de conoci-
mientos sobre temas cruciales como, por
ejemplo, informar errébneamente de un re-
sultado de serologia del VHB por parte de
algunos equipos sanitarios

Somos conscientes de que las necesida-
des del paciente hepatico se han de inte-
grar con la vision del paciente como indi-
viduo y también en las politicas de salud
publica, puesto que en un elevado porcen-
taje van a ser enfermedades transmisibles,
pero esencialmente las enfermedades he-
paticas, van a requerir informacién asequi-

ble, leyes para favorecer la salud de la ciu-
dadania e inversiones en equipos humanos
y técnicos.

Asi, en la enfermedad por exceso de gra-
sa en el higado se deberian notificar los
habitos saludables y realizar las politicas
necesarias para dar informacién a la po-
blacién sobre el consumo responsable
(etiquetaje comprensible de los alimen-
tos, autorizaciones sobre determinados
elementos como las bebidas alcohdlicas,
azUucares, ciertos tipos de grasas, etc.), que
constituye un punto clave para enfocar los
programas de prevencién y explicar las
circunstancias de riesgo, en especial a los
mas jovenes.

Las hepatitis viricas constituyen un gra-
ve problema de salud para las personas
y se ha de hacer lo maximo posible para
afrontarlo con todas las garantias. No
sélo en cuanto a la hepatitis por VHC, que
actualmente se puede curar, sino también
al VHB que se puede prevenir. Estas hepa-
titis son responsables del 96% de casos de
hepatocarcinoma y constituyen un pro-
blema de Salud Publica a nivel global, por
lo tanto, se deberia actuar a varios niveles.
Por un lado, en aquello que incumbe a los
politicos, los gestores de la asistencia sani-
tariay a los equipos sanitarios, que deberan
seguir las guias clinicas de las sociedades
cientificas. En resumen: se ha de informar
a la poblaciéon sobre cémo protegerse,
cémo evitar los riesgos de transmisién
y como prevenir reinfecciones. Ademis,
consideramos que nuestro compromiso y
colaboracién con la ELPA (European Liver
Patients’ Association) nos permite acce-
der a las instancias politicas y académicas
europeas para compartir nuestras expe-
riencias y exponer nuestras demandas y
necesidades.

El gran desconocimiento de las enferme-
dades del higado favorece la persistencia
del estigma, que no ha desaparecido y al
que desde ASSCAT combatimos con in-
formacion cientifica y con nuestro apo-
yo y respeto a las personas. A nivel de la
ELPA también se esta trabajando para que
se evite este problema crénicamente an-
clado en el dia a dia.

En agosto de 2017, el Gobierno de la Gene-
ralitat de Catalunya aprobd el Plan Integral
para la Prevencion, la Atenciéon y el Con-
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trol del VIH, las ETS y las Hepatitis Viricas.
ASSCAT participa en la implantacion de di-
cho Plan como representante de la socie-
dad civil y de los pacientes. Pero no nos en-
gafnemos, Nno se acaba el Plan al dispensar
el tratamiento para la hepatitis C, que ac-
tualmente pueden recibir todas las perso-
nas diagnosticadas, puesto que se estima
qgue faltan por diagnosticar y tratar unas
6.000 personas que, para poder ser diag-
nosticadas y tratadas, se han de tomar me-
didas que requieren decisiones politicas,
sociales y econémicas. En estos Ultimos
meses hacemos hincapié en la necesidad
de controlar a las mujeres embarazadas y
desarrollar un programa especial dedicado
a nifos, puesto que el tratamiento con los
AAD esta aprobado a partir de los 3 anos.
Asimismo, insistimos en todos los aspec-
tos sobre la informacion y la responsabili-
dad del Programa en la Prevencion de las
Enfermedades Transmisibles, situaciones
de riesgo, poblaciones mas vulnerables, ni-
Aos... necesidades de vacunacion anti-VHB
en adultos no protegidos, etc.

Desde ASSCAT persistimos en nuestra
actitud de reiterar nuestro apoyo, pero con
una participacion activa, no sélo como re-
laciones publicas o asistiendo a reuniones
puntuales. Nosotros proponemos una co-
laboracion proactiva y la busqueda de
mayores sinergias en pro del bienestar y
de la salud de la ciudadania.

En ASSCAT, como representante de la voz
de los pacientes hepaticos, detectamos
una serie de prioridades en las que es pre-
ciso trabajar de forma organizada. Para
comprender la importancia de las enfer-
medades del higado se ha informar co-
rrectamente a la poblacién e implicar a
todos los eslabones del sistema asisten-
cial, circunstancias que, de momento, no
se han hecho realidad. Por ello se precisa
una mayor implicacién de los equipos de
medicina primaria, de otras especialidades
médicasy equipos de enfermeria especia-
lizados en enfermedades hepaticas.

Los pacientes han pedido con urgencia el
tratamiento curativo porque tenian y si-
guen teniendo la esperanza de lograr una
mejora y, para algunos de ellos, con con-
ductas de riesgo, ha significado su capaci-
dad de volver a la “normalidad.

Las asociaciones de pacientes hemos de
colaborar en el objetivo de la eliminacién
de los virus de las hepatitis, pero también
hemos de insistir en el concepto de lograr
la curacién de los pacientes, que son dos
cosas diferentes. Debemos perseguir la
recuperacion de la persona a todos los ni-
veles. La persona con hepatitis virica debe-
ria ver la curaciéon de su hepatitis desde una
perspectiva renovada y como un motivo de
mejorar su calidad de vida para alcanzar
sus proyectos, ya sean familiares, laborales,
sociales, formativos, etc. Combatiendo el
estigma y la marginacién se avanza ha-
cia la transformacion social. No obstante,
insistimos en que no sera suficiente con
el objetivo de la OMS de eliminacién de
las hepatitis viricas en 2030, puesto que se
ha de seguir trabajando en la informacion,
medidas de prevencion, diagnostico y tra-
tamientos para todas las enfermedades
hepaticas.

La sostenibilidad del sistema publico
de salud preocupa a la poblacién, que
es cada vez mas consciente de su impor-
tancia. Por ello, consideramos que la in-
formacién sobre el riesgo de enfermedad
hepatica y sobre los progresos que se van
produciendo, deberia ser un objetivo pri-
mordial. Los estudios de coste-efectivi-
dad ya han demostrado que es mucho
mas rentable buscar los casos que faltan
por diagnosticar y tratarlos precozmente
para evitar complicaciones a largo plazo,
que seguir con una actitud pasiva que a
la larga repercutira en mayores costes y
sufrimiento para los ciudadanos. Por tan-
to, se han de establecer de forma urgente
en el territorio los servicios necesarios para
la prevencién, el diagnéstico y el trata-
miento para que el acceso de los usuarios
sea facil, de tal manera que los equipos sa-
nitarios (médicos de cabecera, especialis-
tas en adicciones, responsables de sanidad
penitenciaria, etc.) tengan la capacidad de
garantizar totalmente las pruebas, los tra-
tamientos y la informacién que requieren
las personas, sin tener en cuenta su origen,
religion, ideas politicas...

Siguiendo con el rol de las asociaciones de
pacientes, en estos aflos previos a la elimi-
nacion de las hepatitis virales, entendemos
gue se requieren mas respuestas a diferen-
tes niveles, no sélo facilitando globalmente
tratamientos asequibles y controles médi-
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cos y sanitarios. En nuestra opinién, se han
de hacer mas esfuerzos para minimizar
las situaciones de conductas de riesgo,
extender los servicios de reducciéon de
dafios y una mejor coordinacion de los
servicios para no duplicar visitas o prue-
bas.

También es preciso mejorar la educacién
para la salud mediante campanas en los
medios de comunicacién, asi como a nivel
legal para proteger a los ciudadanos, espe-
cialmente a las poblaciones mas jovenes,
sobre la alimentacién y las bebidas alcoho-
licas. Es necesario hacer un mayor segui-
miento a las personas afectadas y educar
e informar a los profesionales sanitarios y
a la ciudadania en general.

Desde ASSCAT seguiremos volcados en
ayudar a los diagnosticados de hepatitis
viricas y a sus familiares, pero también a
personas afectadas por otras enferme-
dades hepaticas, pues comprendemos
gue la hepatologia es una especialidad re-
lativamente joven y que deberia compartir
conocimientos y protocolos con otras es-
pecialidades. Visualizamos que, en el fu-
turo, la atencién del “paciente hepatico”
sera cada vez mas pluridisciplinar y en
muchos aspectos con una base de salud
publica.
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