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Editorial

Teresa Casanovas Taltavull

Presidenta de ASSCAT,
hepatdloga y coordinadora del Comité Cientifico de ELPA

Un afio mas el 28 de julio de 2019 se conmemora
a nivel global el Dia Mundial de la Hepatitis (DMH).
En esta jornada debemos reconocer los grandes
avances hacia la eliminacién de las hepatitis y tam-
bién hemos de poner de manifiesto lo que queda
por hacer en muchos paises. Los lemas: #NOHep,
#FindTheMissingMillions y #JuntosSumamosPor-
LaHEP, son ejemplos de proyectos y campafias en
marcha por diferentes entidades y asociaciones
vinculadas al ambito de las hepatitis viricas.

La eliminacién del virus de la hepatitis C (VHC)
se puede lograr si existe una voluntad colectiva
para hacerlo. El camino hacia la eliminacion de
la hepatitis C, podria parecer facil, al disponer de
pruebas diagnosticas rapidas y de tratamiento cu-
rativo con los antivirales de accion directa (AADs).
Sin embargo, no todos los gobiernos se han com-
prometido en la lucha global para la eliminacion de
las hepatitis. En Espafa, aunque es un pais consi-
derado de los mas avanzados en el tratamiento y
donde se han tratado y curado miles de personas,
aun son muchas las personas que, por diferentes
razones, no han sido diagnosticadas o no han po-
dido recibir el tratamiento. Para garantizar que el
tratamiento y la atencidén estén bien coordinados,
los pacientes debemos estar atentos y trabajar de
forma conjunta con todos los agentes implicados:
médicos, personal de enfermeria, farmacéuticos,
investigadores, académicos y companias farma-
céuticas. Igualmente, como representantes de la
comunidad, debemos colaborar con los gestores
de la salud y con los responsables sanitarios, apor-
tando ideas y nuestro compromiso.

El camino hacia la eliminacién del virus de la he-
patitis B (VHB) es mas problemético. La prevalen-
cia global del VHB es alta en regiones como Africa,
donde se concentran una serie de dificultades tan-
to de organizacién sanitaria, econdmicas, cultura-
les, etc., entre otras. La eliminacién del VHB se
podria alcanzar con la aplicacion global de la vacu-
na protectora que reduce las infecciones neonata-
les e infantiles, asi como la transmision sexual. En
este sentido, deberian ampliarse los programas
de vacunacion en todo el mundo y garantizar
su cumplimiento. Los tratamientos actuales, con
inhibidores de la polimerasa del VHB, reducen la
replicacion del virus a niveles indetectables y me-
joran el prondstico de la enfermedad del higado.
Ademas, en los ultimos afos, se ha avanzado en
los conocimientos sobre el VHB, se sabe como
progresa la enfermedad hepéatica, como es la res-
puesta inmunitaria y se estan investigando nuevos
tratamientos con distintos mecanismos de accién
anti-VHB.

En resumen, para las poblaciones mas afectadas
los proyectos para la eliminacion de las hepatitis
podrian ser una realidad si se involucran, como in-
dican los programas de la OMS, todos los paises,
para que sus ciudadanos estén libres de hepatitis
viricas.

En el DMH no se puede ignorar el problema del
carcinoma hepatocelular (HCC), que es una
complicacién grave de las hepatitis viricas, ya que
el 70% de los casos de HCC en todo el mundo es-
tan causados por una infeccién cronica por VHB o
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VHC y para afrontarlo concurren en sus esfuerzos
equipos multidisciplinares (hepatologia, oncologia,
cirugia, radiologia intervencionista, etc.). Hemos
de recordar que el riesgo de HCC persiste en las
personas con fibrosis avanzada/cirrosis tras haber
alcanzado la curacién del virus, hecho que justifica
los programas de seguimiento en este subgrupo.

A estas alturas ya no se discute si los tratamien-
tos antivirales resultan caros. Segin numerosos
estudios publicados en mudltiples paises, todas
las medidas para el diagnéstico, deteccion,
tratamiento y control son rentables, puesto que
los costes sanitarios empleados en la atencion de
los pacientes con enfermedad avanzada (cirrosis
descompensada, si se requiere trasplantes y/o
presentan carcinoma hepatocelular) serian mucho
mas elevados si no se dispusiera de los tratamien-
tos y controles actuales. Todo ello sin mencionar
los costes incalculables por la pérdida de calidad
de vida de los afectados y sus familias, la merma
econdmica al disminuir la productividad y también
por la mortalidad precoz asociada.

El papel de la asociacién de pacientes ASSCAT,
como voluntarios que trabajamos en el ambito co-
munitario para informar y apoyar a las personas
con hepatitis, vemos cdmo ha cambiado la forma
de hacer frente a las hepatitis viricas. Actualmen-
te disponemos de todas las herramientas nece-
sarias para tratar y curar a las personas que tie-
nen hepatitis C. No obstante, hemos de decir que
se ha de trabajar mas para las personas con
hepatitis por VHB, con el objetivo de concienciar
de una enfermedad silente pero que puede produ-
cir complicaciones y cancer.

Queremos acentuar nuestro rol para seguir com-
batiendo el estigma asociado a la enfermedad
hepatica o al diagnéstico de hepatitis. Ello lo lo-
graremos entre todos con més informacion veraz y
de calidad y transparencia. Es necesaria una labor
constante de educacion y de informacién a toda la
ciudadania, a todos los profesionales de los servi-
cios sanitarios, una mayor concienciacion de las
poblaciones afectadas, especialmente de perso-
nas inmigrantes procedentes de paises con eleva-
da prevalencia y de los no vacunados que puedan
tener circunstancias de riesgo.

ASSCAT, como asociacion de pacientes, persiste
en los objetivos que la llevaron a su fundacion en
el ano 2000. Seguimos informando y apoyando a
las personas con hepatitis que se dirigen a noso-
tros. Asi, las actividades de ASSCAT se han am-
pliado a todas las dolencias hepaticas. Por este
motivo, y en vistas a una estrategia de futuro con
largo recorrido, hemos decidido cambiar el nombre
de la Asociacion y ahora las siglas ASSCAT co-
rresponden a “Asociacion Catalana de Pacientes
Hepaticos”.

Estamos en un mundo global, donde las hepati-
tis viricas no conocen ni fronteras ni edades y las
personas necesitan tener referentes. En este caso
comprueban como los voluntarios de ASSCAT, sus
pares, una vez curados, mantienen su actitud de
informar y acompafar a los diagnosticados con el
fin de que vean su futuro con esperanza. La labor
de ASSCAT es también dar a conocer las en-
fermedades del higado y todo lo que se puede
hacer para su prevencioén, diagnéstico precoz
y tratamiento. Las acciones de ASSCAT se basan
en la responsabilidad y en la constancia de com-
partir conocimientos y experiencia. Es una tarea
solidaria, pues una vez superada y curada la hepa-
titis C, vemos que hoy en dia contintan existiendo
desconocimiento, tabues y estigma en torno a las
dolencias del higado.

ASSCAT trabaja con responsabilidad, para ser util
a los ciudadanos en general, mediante acciones a
través de su web y sus redes sociales, y gracias
también a las relaciones con todos los actores y
con otras asociaciones nacionales e internaciona-
les como la ELPA (European Liver Patients’ Asso-
ciation), la WHA (World Hepatitis Alliance) y la AE-
HVE (Alianza para la Eliminacion de las Hepatitis
Viricas en Espana).

Desde ASSCAT seguiremos compartiendo nuevos
conocimientos avalados por la evidencia cientifica
con una actitud comunitaria y de ayuda individual a
las personas que se dirigen a nosotros.

iGgracias a tod@s!
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La pagina web y las redes sociales
de ASSCAT, nuestro vinculo con los

usuarios

Elena M. Estrada

Periodista

Responsable de Comunicacion y Social Media de ASSCAT

Hace dos afos decidimos renovar nuestra pa-
gina web para adaptarnos a las necesidades de
los usuarios de hoy en dia y a la forma en que
consultan las noticias en diferentes dispositivos
electronicos (movil, tableta, portétil, ordenador de
sobremesa...). De esta forma, conseguimos hacer
una web mas usable, de mas calidad y de mejor
acceso para nuestros usuarios.

La pagina web de ASSCAT (https://asscat-hepati-
tis.org/) es uno de los ejes fundamentales de la
comunicacion online de la Asociacion, junto a
nuestras redes sociales. Ademas, disponemos del
coédigo HONcode de confianza en la informacién
médica y sobre salud, que renovamos cada ano.
También contamos con un buen posicionamiento
en Google y, desde el 1 de enero hasta el 26 de
julio de 2019, nuestra web ha recibido mas de
600.000 visitas. Nuestra labor como fuente de in-
formacién y canal de atencion a los usuarios nos
ha situado como uno de los sitios web sobre las
hepatitis viricas y las enfermedades hepatica
mas consultado en el territorio espanol y Lati-
noameérica.

En esta nueva pagina web seguimos ofreciendo
la informacién en dos idiomas: castellano y ca-
talan.

Nuestra nueva web consta de las siguientes
secciones:

= “Hepatitis Viricas”: Se incluye informacion
sobre las hepatitis A, B, C, Dy E.

= “Hepatitis no Viricas”: Con informacion so-
bre la esteatosis hepatica, hepatitis autoinmu-
ne y hepatitis alcohdlica.

= “Consecuencias hepaticas”: Cuenta con
apartados que ofrecen informacién sobre el
higado, la fibrosis, la cirrosis, el hepatocarcino-
ma y el trasplante hepatico. Ademas, tiene un
submenu especifico con “Terminologia basica”
relacionada con los términos utilizados habi-
tualmente en el ambito de las hepatitis y de las
enfermedades hepaticas.

= “Publicaciones”: Incluimos “Publicaciones de
ASSCAT”, que incluye el material informativo
basico elaborado por la Asociaciéon (tripticos,
folletos informativos, etc.), asi como los dife-
rentes numeros de nuestra revista impresa
asscatinForma y de nuestra revista digital ass-
catinform@ publicados hasta la actualidad. Por
otra parte, en esta secciébn encontramos “Pu-
blicaciones de otras entidades”, en la que pu-
blicamos peridédicamente informes de interés,
actualizaciones de guias clinicas, recomenda-
ciones de entidades y organismos sobre dife-
rentes aspectos de las hepatitis, entre otros.
Entre estas publicaciones incluimos aquellas
mas destacadas del ambito nacional, europeo
e internacional.

= “Articulos”: En esta seccion incluimos articu-
los elaborados por ASSCAT, articulos cientifi-
cos publicados en revistas u online, de publica-
ciones nacionales e internacionales, asi como
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noticias de prensa destacadas, que en nuestra
opinién estimamos de calidad y utiles para los
pacientes.

= “Activismo”: En esta seccion difundimos
todos los actos que organizamos desde la
Asociacion: Mesas Informativas, Jornadas de
Deteccidn de la Hepatitis C mediante el Test
Oral, Jornadas de Informacion y Pruebas con
FibroScan®, etc., asi como congresos y jorna-
das a los que asistimos a nivel nacional, euro-
peo e internacional, entre otros.

= “Nosotros”: Incluye los apartados “Quiénes
somos”, en el que explicamos qué es ASSCAT,
su trayectoria desde su creaciéon en 2000 hasta
la actualidad, su mision y vision, e informacién
sobre el consejo editorial de la pagina web.
Ademas, en el apartado “Servicios” explica-
mos cuales son los servicios que ofrecemos a
las personas, como informacion y apoyo a los
pacientes y sus familiares, la deteccion rapida
del VHC o las mesas informativas, entre otros.
También facilitamos a los usuarios diferentes
opciones para que se pongan en contacto con
la Asociacion, ya sea a través de cita previa,
la atencidn telefoénica confidencial o el formula-
rio de contacto para que los usuarios puedan
enviarnos, de manera totalmente anénima, sus
consultas o dudas al correo electronico de la
Asociacion.

= “Buscador”: Nuestra web cuenta con un bus-
cador, ubicado en la Home, para que los usua-
rios puedan buscar y acceder rapidamente a
la informacion que buscan relacionada con las
hepatitis.

= “Eventos”: En el footer de nuestra web con-
tamos con una seccién especifica para anun-
ciar los proximos eventos organizados por la
Asociacion o aquellos en los que la Asociacion
participa.

Presencia de ASSCAT en las redes sociales

El crecimiento, tanto del uso como del numero de
usuarios con perfiles abiertos en las redes socia-
les, es imparable en el ambito internacional. Las

redes sociales son utilizadas como una de las
principales vias de informacién y comunica-
cion de los usuarios con las marcas, las em-
presas y también las asociaciones, entidades y
organizaciones sin animo de lucro.

ASSCAT cuenta actualmente con perfiles activos
abiertos en Facebook (mas de 1.515 likes), Twi-
tter (con mas de 1.330 followers) y YouTube, a
través de los que difundimos noticias publicadas
en los medios de comunicacién, eventos, campa-
nas y material informativo y articulos de la Asocia-
cion, atendemos las peticiones y consultas de los
usuarios y nos hacemos eco de informaciones de
interés de otras asociaciones y entidades relacio-
nadas con las hepatitis y las enfermedades hepa-
ticas, tanto a nivel nacional como internacional.
Por otra parte, las redes sociales son también una
gran herramienta de colaboracién con otras
ONG, asociaciones y entidades comunitarias.

= Cada semana recibimos decenas de consul-
tas de usuarios, tanto de Espana como de
Latinoamérica, a través de nuestra pagina de
Facebook. Asimismo, también recibimos feli-
citaciones de los usuarios por la informacion
actualizada y de interés que ofrecemos diaria-
mente y peticiones de colaboracion de otras
entidades, tanto de Espafia como de América
Latina.

= Nuestro perfil en Twitter nos permite interac-
tuar y estar en contacto, ademéas de con los
usuarios, con otras asociaciones, plataformas
y entidades comunitarias a nivel nacional, eu-
ropeo e internacional.

= Mediante nuestro canal de YouTube difun-
dimos los videos de nuestras campafias de
sensibilizacion, concienciacion e informacion
sobre las hepatitis virales, ademas de videos
sobre las hepatitis de otras organizaciones de
ambito nacional e internacional.

En nuestra actividad diaria constatamos la impor-
tancia de tener abiertos diversos canales de in-
formacién y comunicacion online para nuestros
usuarios y para la ciudadania en general, ya que
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nos ayudan a difundir, visibilizar y realizar nuestra
labor. Estos canales no sélo requieren de personas
encargadas de mantener y actualizar diariamente
la comunicacion en redes sociales y en la web, sino
de una estrategia bien planificada para conseguir
gue nuestros mensajes sean de calidad y lleguen
a mas personas. Es basico, por tanto, un enfoque
global que incluya todos los canales de comunica-
cidn de la organizacion (online y offline).

Los perfiles en redes sociales y el sitio web de
la Asociacion son aliados imprescindibles en
nuestra labor porque permiten a las personas
realizarnos consultas y buscar informacién de
forma anénima, ya que, lamentablemente, debido
a la falta de informacion, el miedo al estigma y a
la discriminacion sigue siendo muy alto entre las
personas que tienen algun tipo de hepatopatia y/o
hepatitis viral.

Durante 2019, uno de nuestros principales ob-
jetivos es, ademas de mantener y optimizar
nuestra web, continuar con la actividad diaria
en las redes sociales para seguir ofreciendo in-
formacién de calidad, actualizada y comprensible
para la ciudadania sobre las hepatitis y sus conse-
cuencias (como, por ejemplo, la cirrosis y el cancer
hepatico). Nuestro objetivo es mejorar continua-
mente nuestros canales online de informacion
y apoyo a las personas que viven o han vivido
con hepatitis, su entorno convivencial y fami-
liar, su ambito social y/o laboral.

~cat @hForm@

Presencia de ASSCAT en los medios de comu-
nicacion

Desde la Asociacion Catalana de Pacientes Hepa-
ticos (ASSCAT), y como criterio de actuacion, con-
sideramos que la presencia de la Asociacion en
los medios de comunicacién es fundamental,
ya que buscamos mejoras sociales que precisan
del apoyo y sensibilizacién de distintos ambitos
de la sociedad, y porque es uno de los mejores
medios que tenemos para relacionarnos con el
exterior y explicar a una diversidad de publicos lo
que hacemos y lo que queremos hacer. Por este
motivo, realizamos acciones periédicas en los
distintos medios de comunicacién con los ob-
jetivos de:

= Generar conocimiento y concienciacion
sobre la labor, mision, valores, actividades,
campafias de concienciacion, informacion vy
sensibilizacién sobre las hepatitis virales y he-
patopatias en general, y reivindicaciones espe-
cificas a los diferentes organismos y adminis-
traciones publicas.

= Dar voz a las personas que viven con hepa-
titis y también a aquellas que han curado el
virus pero siguen con enfermedad hepatica.

= Dar visibilidad a los diferentes tipos de he-
patitis y enfermedades hepaticas y a quie-
nes las padecen para normalizar su situacion
evitando discriminacion y estigmatizacion.
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De la Asociacion Catalana de Enfermos
de Hepatitis a la Asociaciéon Catalana de
Pacientes Hepaticos

Teresa Casanovas Taltavull

Presidenta de ASSCAT,
hepatdloga y coordinadora del Comité Cientifico de ELPA

Creada en el afio 2000, ASSCAT es una asocia-
cion de pacientes, con sede en Barcelona, cuyos
voluntarios estan comprometidos en apoyar e in-
formar a los pacientes con hepatitis y a sus fa-
milias, asi como en concienciar e informar a la
ciudadania sobre las graves consecuencias de
las enfermedades hepaticas, especialmente las
producidas por las hepatitis virales, enfermedades
transmisibles que generan estigma y discrimina-
cion por falta de informacién para el publico gene-
ral. ASSCAT desea ser la voz del paciente en las
politicas de salud.

ASSCAT, frente a los avances actuales de pre-
vencion y de tratamientos curativos, tiene como
objetivo divulgar los conocimientos cientificos so-
bre las enfermedades hepéticas, principalmente
las hepatitis virales, tanto a nivel individual como
colectivo, mediante sus publicaciones y su pagina
web (https://asscat-hepatitis.org/). También se une
a organizaciones y alianzas nacionales, europeas
e internacionales para realizar acciones colabora-
tivas con el objetivo de la eliminacién de las hepa-
titis viricas.

En 2019, ASSCAT (Asociaciéon Catalana de Enfer-
mos de Hepatitis) decidi6 cambiar su nombre por
el de “Asociacion Catalana de Pacientes Hepa-
ticos”, puesto que en este momento es mas re-
presentativo de las actividades que realiza la Aso-
ciacion. Por una parte, proporciona informacion y
apoyo a los pacientes hepaticos. Por otra, cada
vez son mas numerosas las consultas en rela-
cion con las enfermedades hepaticas en gene-
ral. Asimismo, existe una gran variedad de temas
relacionados con las enfermedades hepaticas,

que hemos ido publicando en las redes sociales
y en la web de ASSCAT sobre todo desde 2018.
Consideramos que la nueva denominacion es
mas explicita en el proceso actual y facilita una
mejor adaptacion a futuros retos.

El higado y la asistencia médico-sanitaria de
los pacientes con enfermedad hepatica son el
centro de una problematica cada vez mas am-
plia en la que destacan los avances diagnésticos
y terapéuticos y también cuestiones del dia a diay
que interesan a los ciudadanos, relacionadas con
su prevencion, su diagnéstico precoz, el estilo de
vida y el tipo de dieta, o la evitacion de situaciones
de riesgo frente a infecciones transmisibles, etc.

Los pacientes hemos de estar atentos y trabajar
de forma conjunta con otras asociaciones afines y
con todos los agentes implicados en el cuidado de
la salud, médicos, personal de enfermeria, farma-
céuticos, investigadores, académicos y companias
farmacéuticas, entre otros. Igualmente, como re-
presentantes de la comunidad hemos de colaborar
con los gestores de la salud y con los responsa-
bles sanitarios.

En los ultimos 2-3 afos hemos visto que las con-
sultas que recibiamos sobre enfermedades hepa-
ticas en general aumentaban, con una disminucién
de las consultas relativas a la hepatitis por VHC.
La terapia curativa con los antivirales de accién
directa (AADs) ha representado un gran avance
en el panorama de las enfermedades del higado,
aungue ahora estan saliendo a la luz otras cau-
sas de hepatopatia, entre las que destaca la
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hepatitis por el VHB, la hepatopatia por exce-
so de grasa y el daiho causado por el alcohol.
Asimismo, estamos asistiendo a un numero signi-
ficativo de pacientes que nos consultan por hepa-
tocarcinoma (HCC) o por otras dolencias como la
hepatitis autoinmune, en las que como voluntarios
trabajamos activamente.

En nuestro dia a dia estamos asistiendo a cambios
en la epidemiologia, en la demografia (aumento de
inmigrantes), etc. En consecuencia, la problema-
tica ligada a las enfermedades hepaticas se ha
de afrontar con nuevas estrategias y solucio-
nes para los enfermos hepaticos y sus familias.
Desde ASSCAT creemos que la Asociacion ha de
continuar con los objetivos iniciales de informacién
y apoyo a las personas con hepatitis, haciéndo-
los extensivos a todas las

personas afectadas por

dolencias del higado en e
general. Estamos prepa- &

4,

\
rados para atender a pa- §
cientes con hepatopatia $ ’«-
por diferentes causas =
y en diversas fases de £

P z
gravedad, y no solo en 2

relacién con las hepati-
tis viricas. La hepatitis C
tiene un tratamiento cura-
tivo y miles de personas
ya se han curado; no obs-
tante, en el caso de la he-
patitis B creemos que se precisa activar un plan de
accion especifico para abordar a toda la poblacién.

«.

En nuestra opinion, se deberé trabajar con los ges-
tores sanitarios, creando estrategias para superar
barreras culturales e inercias de muchos afnos. Se
deberan tomar medidas, desde la infancia y la
adolescencia, frente a los problemas de salud
en relacién con la obesidad, y también aumen-
tar y financiar medidas preventivas frente al au-
mento del dafio hepatico por alcohol.
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~cat @hForm@

En conjunto, se precisan medidas de salud publica
para las enfermedades hepaticas no sélo en re-
laciébn con las enfermedades transmisibles, tam-
bién medidas preventivas frente a la obesidad, asi
como para frenar el consumo perjudicial de alco-
hol, intensificar la vacuna anti-VHB, etc. En dichas
campafas se ha de visualizar la participacion de
todos las entidades implicadas: publicas, privadas,
ONGs, etc.

Los programas de informacioén y de cribado se
han de incrementar, pues de lo contrario las
personas no diagnosticadas y/o no vinculadas
a la atencion médica, que representan a miles
de pacientes, seguiran sin recibir el tratamien-
to adecuado. Todo ello repercute en los costes
sanitarios.

En resumen, el cambio
Yo de nombre de ASSCAT
% significa dar continuidad
al proyecto que se inicio
en el ano 2000 cuando se
cred la Asociaciéon. Ahora,
partimos de la reflexion
pensando en quiénes so-
mos, de donde venimos y
lo que creemos que es lo
\ mas correcto hacer aho-
ra. Estamos convenci-
dos de que hoy en dia
la forma de desarrollar
las actividades y proyectos de ASSCAT debe
adaptarse a los cambios observados en las en-
fermedades hepaticas, a todos los niveles.

Por tanto, en ASSCAT estamos preparados para
informar de las nuevas estrategias y avances en
los tratamientos de las enfermedades del higado
en general, con nuestro interés centrado en la in-
formacion, en las medidas de prevencién y el diag-
néstico temprano para que las personas puedan
tener mejor supervivencia y calidad de vida.
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I Congreso de Pacientes Hepaticos

Teresa Casanovas Taltavull

Presidenta de ASSCAT,
hepatdloga y coordinadora del Comité Cientifico de ELPA

El pasado 22 de mayo de 2019, tuvo lugar en Bar-
celona el | Congreso de Pacientes Hepéaticos en
Espafia, con el objetivo de dar a conocer las enfer-
medades del higado. Organizado por las asocia-
ciones de pacientes ASSCAT, AMTHC y Albi-Es-
pana, tuvo lugar en la sala de actos del Hotel de
Entidades Can Guardiola (Paseo Fabra i Puig,
13), en Barcelona.

ASSCAT (Asociacion Catalana de Pacientes He-
paticos), AMTHC (Asociacion de Enfermos y Tras-
plantados Hepaticos de Catalufa) y Albi-Espaha
(Asociacidon para la Lucha contra las Enfermeda-
des Biliares Inflamatorias) son asociaciones de pa-
cientes que comparten objetivos comunes.

Bajo el titulo: “Qué es necesario saber sobre
las enfermedades hepaticas: la voz de los pa-
cientes. Retos y oportunidades”, el objetivo del |
Congreso de Pacientes Hepaticos fue dar a co-
nocer las enfermedades hepéaticas y, en particular,
destacar que éstas son un problema importante de
salud por las miles de personas afectadas (que es-
tan aumentando), por sus consecuencias para la
salud, por los costes sanitarios que generan y por
la pérdida de calidad de vida que suponen para los
enfermos y sus familias.

El Congreso reuni6 a destacados profesionales de
la hepatologia de los principales hospitales de Ca-
talufia y en él intervinieron médicos, enfermeras y
pacientes. Se dividioé en cuatro apartados:

1.- Importancia de las enfermedades hepaticas.
2.- Hepatitis por virus: qué nos dicen los analisis.
3.- Cuando le hace falta un trasplante de higado
al paciente hepatico.

4.- Actualizacion sobre lo que es necesario sa-
ber sobre la enfermedad hepatica por grasa.

La presentacién del Congreso fue realizada por los
representantes de las asociaciones: Teresa Casa-
novas, como presidenta de ASSCAT, Josep Maria
Martinez, como presidente de la AMTHC; Mercé
Ti6, como secretaria de Albi-Espana. Todos ellos
dedicaron palabras de bienvenida, agradecimiento
y destacaron la buena acogida del encuentro, que
tuvo un gran poder de convocatoria.

Desglose de la agenda y los ponentes:

1.- Importancia de las enfermedades hepa-
ticas. Evolucion a la cronicidad de enferme-
dades a menudo asintomaticas y que pue-
den pasar desapercibidas durante anos.

= Dra. Maria Buti, hepatéloga del Hospital Vall
d’Hebron: Campana #Higado sano dirigida a la
poblacion general.

= Dra. Sabela Lens, hepat6loga del Hospital Cli-
nic: “Qué nos dice el screening poblacional de
las hepatitis viricas en Catalufia”.

= Sra. Anna Agusti, enfermera del Hospital Mu-
tua de Terrassa: “Exploracion de la rigidez del
higado con FibroScan® e informacion a los pa-
cientes”.
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2.- Hepatitis por virus: qué nos dicen los
analisis.

= Dr. Miquel Torres, hepatdlogo Hospital Esperit
Sant: “Hepatitis viricas. Enfermedades trans-
misibles. Informacidn a los pacientes”.

= Dr. Francisco Rodriguez Frias, especialista
en analisis clinicos del Hospital Vall d’Hebron:
“El laboratorio de analisis en las enfermedades
hepaticas. Diagnostico en un paso del virus C
y significado del FIB-4’.

3.- Cuando le hace falta un trasplante de hi-
gado al paciente hepatico.

= Dr. Gonzalo Crespo, hepatélogo del Hospital
Clinic: “Trasplante hepatico: Indicaciones ac-
tuales para el tratamiento de las enfermedades
hepaticas avanzadas”.

= Sra. Eva Lépez, enfermera del Hospital Clinic:
“Informacion de enfermeria a los pacientes en
el periodo de antes del trasplante”.

4.- Actualizacion sobre lo que es necesa-
rio saber sobre la enfermedad hepatica por
grasa.

= Dra. Teresa Broquetas, hepatdloga del Hos-
pital del Mar: “Enfermedad hepatica por grasa,
la nueva epidemia que afecta al higado. Como
detectarla. Qué hay que hacer. Informacién a
los pacientes”.

= Sra. Elena Maestre, dietista-nutricionista, del
Hospital Clinic y profesora del Campus de Bell-
vitge: “Informacién a los pacientes obesos con
higado graso”.

= Dra. Isabel Graupera, hepatdloga del Hospital
Clinic: “LiverScreen. Proyecto Europeo para
detectar pacientes asintomaticos de la pobla-
cion general”.

Al finalizar el Congreso hubo un turno muy activo
de preguntas y comentarios realizados por la au-

diencia y que fueron contestados por los ponentes.
La Dra. Casanovas clausur6 el Congreso con pala-
bras de agradecimiento y de reconocimiento por la
labor que se realiza en el dia a dia para el avance
en la atencién y tratamiento de los pacientes hepa-
ticos en los hospitales.

Las enfermedades hepaticas,
una problematica cada vez
mas amplia

El higado y la asistencia médico-sanitaria de los
pacientes con enfermedad hepatica son el centro
de una problematica cada vez mas amplia en la
que destacan avances diagnésticos y terapéuticos,
y también cuestiones del dia a dia y que interesan
a los ciudadanos relacionadas con su prevencion,
su diagndstico precoz, el estilo de vida y el tipo de
dieta, las situaciones de riesgo frente a infecciones
transmisibles, etc.

“Los pacientes hemos de estar atentos y trabajar
de forma conjunta con otras asociaciones afines y
con todos los agentes implicados, médicos, perso-
nal de enfermeria, farmacéuticos, investigadores,
académicos y companias farmacéuticas. Igual-
mente, como representantes de la comunidad
hemos de colaborar con los gestores de la salud
y con los responsables sanitarios”, afirma la Dra.
Teresa Casanovas, presidenta de ASSCAT, hepa-
téloga y lider del Comité Cientifico de ELPA (Euro-
pean Liver Patients’ Association).

En los ultimos 2-3 afos las consultas recibidas por
las asociaciones de pacientes sobre enfermedades
hepaticas han aumentado, con una disminucion de
las consultas relativas a la hepatitis por VHC. La
terapia curativa con los AAD ha representado
un gran avance en el panorama de las enferme-
dades del higado, pero ahora estan saliendo a
la luz otras causas de hepatopatia. Destacan la
hepatitis por VHB, la hepatopatia por exceso de
grasay el dafio causado por el alcohol. “Asimismo,
estamos asistiendo a un numero significativo de
pacientes que nos consultan por hepatocarcinoma
o por otras dolencias como la hepatitis autoinmu-
ne, en las que trabajamos activamente”, explica la
Dra. Casanovas.
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Es necesaria la lucha contra
todas las enfermedades

del higado teniendo en cuenta
la voz del paciente

En la actualidad, en las asociaciones estamos
preparados para atender a las personas que nos
consultan, pacientes con hepatopatia de diferen-
tes causas y en diversas fases de gravedad, y no
solo en relacion con las hepatitis viricas. La hepa-
titis C ya tiene un tratamiento curativo y miles de
personas se han curado; no obstante, en el caso
de la hepatitis B se precisa activar un plan de ac-
cion especifico para abordar a toda la poblacién.
Es necesario trabajar con los gestores sanita-
rios, creando estrategias para superar barreras
culturales e inercias de muchos afnos. Se han
de aplicar planes de accion y medidas preventivas
que abarquen desde la infancia y adolescencia,
afrontar los problemas de salud en relacién con la
obesidad por su implicacion en el dafio hepatico
y sistémico en todo el organismo de la persona y
también poner las medidas e invertir para frenar
el aumento del dafo hepatico en relacion con el
alcohol.

Es esencial crear un conjunto de medidas de
salud publica en relacién con las enfermeda-
des hepaticas, no sélo respecto a las enferme-
dades transmisibles, sino que también se han de
hacer campanas con las medidas preventivas fren-
te a la obesidad, el consumo perjudicial de alcohol,
las vacunas, etc. En dichas campafas se ha de
visualizar la participacién de todas las entidades
implicadas: publicas, privadas, ONGs, etc. “Se ha

de hacer un cambio. Es muy importante detectar la
enfermedad hepatica de forma precoz en lugar de
esperar a que aparezca. Por eso se han de desa-
rrollar y evaluar programas de cribado que supon-
drian un cambio cualitativo en la practica clinica”,
explica el Profesor Pere Ginés, del Hospital Clinic
Barcelona.

Los programas de informacién y de cribado se han
de incrementar, pues de lo contrario las personas
no diagnosticadas y/o no vinculadas a la atencién
médica, las cuales representan miles de pacien-
tes, seguiran sin recibir el tratamiento adecuado.
Todo ello repercute en los costes sanitarios. “Un
35% de las personas con hepatitis no estan diag-
nosticadas. Este es un dato que demuestra el des-
conocimiento que tenemos sobre esta enfermedad
y es una cosa que convendria cambiar. Es nece-
sario evitar infecciones y esto sélo se puede hacer
conociendo las medidas de prevencion”, afirma
la Dra. Maria Buti, hepatologa en el Hospital Vall
d’Hebron y expresidenta de la Asociacién Espafio-
la para el Estudio del Higado (AEEH).

*Podéis acceder a los videos del Congreso cli-
cando en cada uno de los siguientes apartados:

Presentacion.

Importancia de las enfermedades hepaticas.
Hepatitis por virus. Qué nos dicen los analisis.
Cuando le hace falta un trasplante de higado al
paciente hepatico.

Actualizacién sobre lo que es necesario saber
sobre la enfermedad hepéatica por grasa.

= Participacién en proyectos europeos.
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Entrevista a la Profesora Maria Buti
Hepatdéloga en el Hospital Vall d'Hebron de Barcelona

Introduccion

La Profesora Maria Buti es Catedratica de Medici-
na de la Universidad Autbnoma de Barcelona, Jefe
Clinico de la Unidad de Hepatologia del Hospital
Universitari Vall d’Hebron y miembro del CIBERe-
hd del Instituto de Salud Carlos Ill de Madrid.

Asimismo, es una de las cientificas espafiolas mas
citadas mundialmente, segun la lista anual de Cla-
rivate Analytics.

Maria Buti es investigadora principal del grupo de
Enfermedades Hepaticas del Vall d’'Hebron Insti-
tut de Recerca (VHIR) y ha sido presidenta de la
Asociacion Espafiola para el Estudio del Higado
(AEEH) durante los ultimos dos afios (2017-2019).
Actualmente es Policy Councillor-elected de la
EASL (lider del Comité de Salud Publica y Rela-
ciones Politicas de la Asociacién Europea para el
Estudio del Higado).

Ha publicado numerosos articulos cientificos en
revistas de primer nivel, como New England Jour-
nal of Medicine, The Lancet, Hepatology, Gas-
troenterology y Journal of Hepatology.

Es una hepatbéloga con una gran actividad do-
cente, asistencial e investigadora. Ha liderado los
estudios sobre nuevos medicamentos y ensayos
clinicos mas importantes de las hepatitis By D na-
cionales e internacionales en los Ultimos afios.

Ha colaborado como experta en en el Plan Es-
tratégico para el Abordaje de la Hepatitis C en el
Sistema Nacional de Salud (2015).

Como presidenta de la AEEH (2017-2019) nos
gustaria destacar en este articulo algunas frases
de su discurso de despedida “Los tres aspectos
que han sido relevantes durante estos anos”:

La eliminacion de la hepatitis C: “Nuestro pais
va por buen camino pero se necesitan mas esfuer-
zos para detectar a todos los individuos infectados,
punto clave para la eliminacion”.

Papel del hepatologo en el diagndstico y tra-
tamiento del cancer hepatico: “La Conferencia
monotematica del afio 2018 estuvo dedicada al
cancer hepatico y en ella participaron oncdlogos,
radiologos y médicos intervencionistas, ademas
de hepatélogos. Esta es una enfermedad cuya fre-
cuencia va en aumento, con desarrollo de nuevos
farmacos que incrementan la esperanza de vida y
en la que debemos estar en primera linea”.

Promover la salud hepatica: “Lanzamos un pro-
yecto de concienciacion sobre el diagnostico pre-
coz y la importancia de la dieta sana y el ejercicio”.

La Profesora Maria Buti nos recibe en su despa-
cho del hospital para poder hablar de lo que en
este momento nos preocupa en relacién con las
enfermedades del higado.

En el curso de esta entrevista cabe destacar su
gran precision y claridad al explicar los conceptos,
su capacidad para comunicar ideas con exactitud
y sobriedad y una verdadera vocacion divulgadora
dirigida a los pacientes. Desde ASSCAT queremos
agradecerle su predisposicién a acogernos, como
representantes de los pacientes hepéaticos.
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A continuacioén, podéis leer la en-
trevista con la Profesora Maria
Buti:

Pregunta. ;Qué resaltaria actualmente de las
enfermedades hepaticas en nuestro entorno?
Respuesta. Actualmente las enfermedades hepé-
ticas son una causa muy importante de mortalidad
en Europa sobre todo las producidas por el con-
sumo de alcohol, hepatitis virales y en relacion al
depdsito de grasa en el higado. En muchos casos
estas enfermedades se podrian prevenir. Dispone-
mos de métodos faciles y no invasivos para hacer
un diagnostico precoz de la enfermedad hepatica
cronica y cada vez mas disponemos de tratamien-
tos mas eficaces que se pueden administrar en fa-
ses iniciales de la enfermedad. Por todo ello, seria
béasico divulgar la necesidad de los cambios en el
estilo de vida mediante informacion a la poblacién
(por ejemplo, a través de la divulgacion en medios
de comunicacién) sobre la calidad de los alimentos
que comemos (por ejemplo, etiquetando los pro-
ductos con una visidén de salud publica), la impor-
tancia de evitar toxicos hepaticos y tener cuidado
con alcohol, etc.

P. ¢ Como hacer el diagnéstico precoz?

R. El principal problema para hacer el diagnéstico
precoz es que en general las enfermedades hepa-
ticas cursan de una manera lenta y asintomatica
durante afos. La enfermedad esta poco visible y
a veces coexisten distintas causas hasta fases
avanzadas cuando ya aparecen complicaciones y
entonces la persona afectada tendria menos posi-
bilidades de curacion.

P. Siguiendo esta linea, ¢a quién se deberia
atender de una manera mas prioritaria para
poder establecer el diagndstico en una etapa
precoz?

R. Se deberia atender prioritariamente a las per-
sonas vulnerables, por ejemplo, en el caso de
la hepatitis C, se sabe que en algunos casos no
diagnosticados existen circunstancias como haber
recibido transfusiones de sangre en el pasado, o
si en algun momento utilizé drogas o si viene de
paises con una elevada prevalencia, etc. lo cual

determina que la persona pueda tener una hepati-
tis virica cronica.

Actualmente, en nuestro entorno estamos asistien-
do a un aumento de casos de personas con dafo
hepatico por consumo excesivo de alcohol, que es
una causa frecuente de ingreso en nuestros hos-
pitales. Se aprecia un claro aumento en relacion a
anos atras, eventualidad que se esta observando
también en el resto de Europa. Aunque ya existen
especialistas y centros especificos, haria falta mas
coordinacion para prevenir y tratar las consecuen-
cias del alcohol a largo plazo.

Otra causa de enfermedad del higado cada vez
mas frecuente es la obesidad y el sindrome me-
tabdlico que en nuestra poblacién esta aumentan-
do. En esta linea, es basico el control del sobrepe-
so infantil, ya que esta creciendo en este grupo de
poblacion. Estos nifos con sobrepeso se sabe que
van a tener en la vida adulta problemas de salud

P. ;Qué lugar ocupan los tratamientos que ha
comentado anteriormente?

R. El siguiente paso tras el diagnostico es que las
personas puedan llegar a un facultativo especia-
lista y se les administre el tratamiento indicado en
cada caso. En la hepatitis C disponemos de terapia
curativa para todos los diagnosticados, en la hepa-
titis B se ha de valorar la situacién clinica y anali-
tica del individuo y el tratamiento actual se indica
en subpoblaciones especificas. Las personas con
problemas de alcohol requieren una informacién y
orientacion, asi como los que sufren obesidad van
a necesitar tratamiento en programas multidiscipli-
nares. En todas las enfermedades mencionadas
las personas van a requerir informacion y segui-
miento.

También mencionar que algunos pacientes tienen
mas de un factor que estad dafiando el higado
y en ellos se ha de trabajar con aplicacién para
concienciar e informar adecuadamente y para su
seguimiento clinico. Cada vez mas seran atendi-
dos por equipos multidisciplinarios, por lo que la
coordinacion y la comunicacion son basicos. En
resumen, la deteccidn precoz y el tratamiento son
determinantes.
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P. Da la impresién que lo que acaba de exponer
es la teoria, seria una situaciéon bastante ideal,
pero lo cierto es que deberia mejorar. ;Como
se podria acrecentar la coordinacién en la aten-
cion al paciente hepatico?

R. Es fundamental informar seriamente a la po-
blaciébn sobre las enfermedades hepaticas mas
frecuentes, acerca de las consecuencias de la in-
gesta excesiva de alcohol, de las complicaciones
relacionadas con el sindrome metabdlico que apa-
recen con la obesidad, la diabetes y las conductas
de riesgo que favorecen la transmision de las he-
patitis viricas.

Como ferviente defensora de la necesidad de edu-
car a la poblacién, creo que es preciso concienciar
a los médicos y equipos sanitarios y sobre todo se
necesita voluntad politica. Algunas de las causas
de enfermedad hepatica se podrian prevenir me-
diante politicas de salud publica dirigidas a la ciu-
dadania. Por lo que, en mi opinién, las asociacio-
nes de pacientes son importantes por su funcion
de informar y concienciar a la poblacién y también
por su influencia a nivel politico. Se ha de recordar
que su rol fue clave a la hora de la aprobacion de
los tratamientos orales de la hepatitis C

En este momento, haria falta un movimiento aso-
ciativo para requerir que las etiquetas de los ali-
mentos avisaran de una manera accesible y facil
de entender sobre ciertos riesgos que comportaria
su ingesta. Por ejemplo: “Este alimento contiene
demasiado azucar que puede ser nocivo para su
salud” o “El contenido en sal supera la concentra-
cion recomendada”. Hace afnos que se empezaron
y prosiguen campafnas contra el habito de fumar,
las cajetillas de cigarrillos indican: “Fumar mata”.
Hoy en dia es una situacion normalizada y no se
puede fumar en los hospitales, en los restauran-
tes, etc. Es algo que se ha aceptado culturalmente
y por motivos de preservacion de la salud.

La visibn de una asociacién de pacientes hepati-
cos cuando se habla de salud hepatica y cambios
en el estilo de vida ha de ser amplia y abarcar to-
dos los aspectos. Aparte de la dieta y el alcohol es
importante contemplar la realizacién de ejercicio
fisico, evitando una vida sedentaria.

P. ¢ Como ve hoy en dia el papel de las asocia-
ciones de pacientes hepaticos?

R. Pienso que son fundamentales para que el pa-
ciente esté bien informado y se vincule mejor al
diagnostico y tratamiento. Este paciente sera méas
adherente con los tratamientos prescritos y con las
visitas programadas. Todo ello redundaré sin duda
en unos mejores resultados de salud y de calidad
de vida percibida.

Hemos de seguir trabajando juntos para conseguir
la eliminacién de las hepatitis viricas en nuestro
pais. Recientemente, se ha aprobado el Plan de
Prevencién y Control de la Hepatitis C en Catalu-
Aa. En el Hospital Vall d’Hebron y en otros centros
sanitarios trabajamos activamente en colaboracion
con este Plan y estamos atendiendo a un gran nu-
mero de personas que nos remiten para su trata-
miento.

P. (¢Como ve actualmente la problematica de
las personas con hepatitis B?

R. En general se deberia trabajar mas para la he-
patitis B, pero se ha de reconocer que gracias a
la vacunacion anti- hepatitis B que se instaur6 en
Cataluna en los afios 80, se ha avanzado, se ha
conseguido una disminucion de su incidencia a la
mitad de los casos. Esta vacuna, que se adminis-
tra en Catalufia dentro del calendario vacunal des-
de hace mas de 20 afos a todos los nifios nacidos,
ha conseguido la practica desaparicion de la he-
patitis B en los jovenes menores de 30 anos. Esta
vacuna anti-VHB, es muy importante, pues evita la
aparicion de cancer de higado asociado al virus B.
Se ha de velar para que todo nifio sea vacunado y
las personas de buena fe no se dejen enganar por
movimientos anti-vacunas.

Siguiendo con la hepatitis B disponemos, para
subgrupos especiales, de buenos tratamientos ad-
ministrados por via oral, seguros, bien tolerados y
eficaces. Dichos tratamientos suprimen la replica-
cién viral y mejoran el pronéstico de la enferme-
dad, aunque es dificil que logren una cura total.

Ademas, actualmente se estan llevando a cabo
estudios clinicos con nuevos medicamentos que
actuan a diferentes niveles del ciclo vital del VHB
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y que en un futuro permitiran su eliminacién. En
resumen, es importante tener en cuenta que los
tratamientos para las hepatitis B y C estan disponi-
bles en los hospitales de nuestro pais.

El Plan de prevencion y control de la Hepatitis C en
Cataluna, al que me he referido antes y que se ha
actualizado en 2019, se enmarca en el Programa
de Prevencién, Control y Atencion al VIH, las
ITS y las Hepatitis Viricas (PCAVIHV), que fue
aprobado en 2017. Con ello se puede concluir que
el programa de hepatitis virales tiene ya un reco-
rrido en Catalufia y se encamina a la eliminacién
de las hepatitis en poblaciones concretas como los
pacientes en unidades de dialisis, los enfermos de
hemofilia, los internos en carceles, los trasplanta-
dos, las personas usuarias de drogas, etc.

Por otra parte, en algunas enfermedades del higa-
do que se consideran enfermedades sistémicas,
por ejemplo, NASH (esteatohepatitis de origen no
alcoholico), que puede asociarse a complicacio-
nes extrahepaticas, es fundamental coordinar la
asistencia médica e influir en el cambio del estilo
de vida.

Nos despedimos de la Dra. Buti teniendo muy
en cuenta sus recomendaciones y sabiendo que
es una gran defensora de proporcionar informa-
cion a los pacientes y a la ciudadania en general
sobre la necesidad de cuidar el higado, prevenir
las causas de hepatopatia conocidas, vigilar las
pruebas hepaticas realizar el diagnéstico precoz
de la enfermedades hepaticas y poder adminis-
trar si se requiere el tratamiento adecuados.
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Entrevista con Marko Korenjak
Presidente de la European Liver Patients’ Association

(ELPA)

Marko Korenjak es el presidente de la European Li-
ver Patients’ Association (ELPA) y de la Slovenian
Association for Patients with Viral Hepatitis (Eslo-
venia HEP). Tiene un Master en Negocios y Eco-
nomiay esta certificado como capacitador interna-
cional de PNL y coach de PNL. Como presidente
de ELPA, participa en el desarrollo de proyectos
de ELPA y en la preparacion del Simposio ELPA
en el Congreso Internacional del Higado que orga-
niza cada afio la EASL (European Association for
the Study of the Liver). Igualmente participa en los
diferentes proyectos de ELPA, como son las activi-
dades Horizon2020, LIVERHOPE, MICROB-PRE-
DICT, GALAXY y LIVERSCREEN. Este ultimo fi-
nanciado por el Instituto Europeo de Innovacion y
Tecnologia (seccidon de Salud).

En 2014, escribi6é un libro sobre su lucha contra la
hepatitis C con el titulo “336 dias de esperanza’.
Actualmente es doctorando en Gestion de la Co-
municacion Estratégica (investigacion centrada en
la Comunicacién en Salud). Korenjak esta cons-
tantemente actualizando sus conocimientos en el
campo de la salud centrandose en la informacién
a los pacientes.

1) ¢ Por qué cree que las enfermedades hepati-
cas no son tan conocidas en comparaciéon con
otras enfermedades cronicas?

Hay varias razones. Para mi, una de las mas im-
portantes es el hecho de que las enfermedades
hepéticas no son bien conocidas y tampoco se les
reconoce su importancia. Es realmente raro escu-
char en los medios de comunicacion que alguien
ha muerto por enfermedad hepatica. El Gltimo y

unico caso que puedo recordar en afios es el del
piloto austriaco de Férmula 1 Niki Lauda.

Las enfermedades del higado todavia estan rela-
cionadas con el estigma de beber alcohol. Si al-
guien muere de apoplejia o ataque cardiaco, gene-
ralmente lo relacionamos con la enorme cantidad
de trabajo que estaba haciendo y lo elogiamos
como un duro trabajador. Cuando pensamos en el
cerebro, pensamos en la inteligencia, en alguien
que es inteligente. Cuando pensamos en el cora-
zon, lo relacionamos con el amor, en la conexién
con otras personas, en la empatia.

Si alguien muere de cancer, generalmente pensa-
mos que no fue muy afortunado y que se vio afec-
tado por esa enfermedad. Pero si pensamos, por
ejemplo, en la cirrosis, que puede suceder por mu-
chas causas, aunque la mayoria de las personas
lo relacionan s6lo con el problema del consumo
dafino de alcohol. La falta de informacién sobre
el higado y sus funciones en el cuerpo humano
es increible, considerando que este es el 6rgano
interno méas grande. ;Qué es lo primero que se
te ocurre cuando piensas en el higado? ;Amor?
¢, Empatia? ;0 tal vez mas de 500 funciones que
este O6rgano realiza en nuestro cuerpo?

2) Es obligatorio en los estatutos de ELPA que
el presidente sea un paciente. ¢ Esto es una ga-
rantia de centricidad en el paciente? ¢ Cree que
este punto es importante considerando las ne-
cesidades de los pacientes?

ELPA es una organizacién impulsada por pacien-
tes y, por lo tanto, también es importante mostrar
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este estado de compromiso con todos los interesa-
dos. Normalmente, el presidente se convierte en la
voz y el rostro de la Asociacion y creo que es bue-
no que tengamos esta regla. En consecuencia, se
ha establecido que en las organizaciones naciona-
les que desean convertirse en miembros de ELPA,
han de tener un minimo del 50% de pacientes en
su Junta Directiva; los familiares de los pacientes
también pueden ser considerados de esta forma.

Tal vez el nivel de profesionalismo podria aumen-
tar si la Asociacion estuviese dirigida por admi-
nistradores profesionales, pero realmente opino
que ésta es una buena estructura que muestra
a los interesados la disposicion de los pacientes
a participar en el disefio de los mejores servicios
de atencion médica para los pacientes del higado.
Otro aspecto importante de ELPA es que estamos
unidos alrededor de un 6rgano (el higado) y no de
una enfermedad concreta. Creo que esto es tam-
bién una gran ventaja para nuestro trabajo y un
nivel de concienciacibn mas amplio que podemos
lograr con nuestras acciones.

3) ¢Como se puede superar el estigma asocia-
do a las enfermedades hepaticas?

Esta es la pregunta del millon de délares. Creo que
tenemos algunos campos en los que se hizo un
buen trabajo con respecto a la informaciéon sobre
las enfermedades del higado y esto es importan-
te para reducir el estigma. El asombroso proceso
desde tener miedo y estigmatizarse hasta aceptar
la enfermedad puede verse facilmente en lo que
ha ocurrido con el VIH. Cuando se supo sobre la
enfermedad por primera vez y se vio que las per-
sonas morian, hasta el nivel de aceptacién actual,
parece increible. Entonces, creo que deberiamos
abordar el estigma con campafnas de informacion,
que las personas hablen sobre la hepatitis, que los
familiares también den un paso adelante, que los
profesionales médicos hablen sobre la importancia
del 6rgano...

4) Ahora, cuando ya tenemos tratamientos
efectivos para la hepatitis C y métodos de diag-
néstico no agresivos para la detecciéon precoz
de las enfermedades hepaticas y también me-
didas preventivas para estas patologias, ¢los

grupos de apoyo para pacientes tienen algun
sentido en la actualidad?

Por supuesto, el enfoque de las actividades de los
pacientes ha cambiado, pero aun tenemos en Eu-
ropa algunos paises donde se usa el tratamiento
anterior, basado en interferén. Eso es algo que de-
bemos detener hoy. Recibi dicho tratamiento ante-
rior y tengo claro que son necesarios los grupos de
apoyo para pacientes.

El grupo de apoyo al paciente en los paises con
acceso a los nuevos tratamientos esta mas conec-
tado con la garantia de que se alcance el diagnos-
tico y el tratamiento asi como su cumplimiento (por
ejemplo, en las personas que se inyectan drogas,
PQID) y probablemente se precisa mas trabajo en
campanas de sensibilizacion para mostrar los be-
neficios de las pruebas y el tratamiento. Entonces,
me planteo que tal vez tengamos que hablar de
grupos de defensa de pacientes en vez de grupos
de apoyo para pacientes.

5) ¢ Cual es el papel de las asociaciones de pa-
cientes en Europa? ¢Son lo suficientemente
fuertes como para hacer frente a las institucio-
nes publicas y los gobiernos?

El papel de la asociacion de pacientes es cada vez
mas fuerte con las actividades que hacemos. Todo
comenz6 hace pocos afos, pero ahora somos
parte de cada decision importante con respecto al
paciente del higado en Europa. Es una gran can-
tidad de trabajo y compromiso, en cualquier caso,
¢quién puede decir mas sobre la enfermedad y su
tratamiento desde la perspectiva del paciente, que
la persona que vive con esa condicién? Conside-
ramos a los pacientes que viven con la enferme-
dad como expertos en vivir asi y esto es una parte
importante de la estructura de la atencion médica.

ELPA también forma parte del foro de la Sociedad
Civil, donde mas de 440 asociaciones no guberna-
mentales trabajan en conjunto con los més altos
niveles de las instituciones europeas para resolver
los problemas y ofrecer las soluciones mas ade-
cuadas. ELPA es desde 2019 también parte del
Grupo de Trabajo de Pacientes y Consumidores
gue comenz6 como una idea hace mas de 10 afos
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en la Agencia Europea de Medicamentos (EMA,
en sus siglas en inglés) que queria incluir la voz
del paciente en algunos de los procesos. Hoy en
dia, este Grupo de Trabajo esta incluido en todos
los procesos de la EMA y desempefia un papel
importante en el mercado europeo de los medica-
mentos.

6) ¢ Tiene sentido ELPA? Las asociaciones que
lo forman son heterogéneas, con diferentes ob-
jetivos, misiones, actividades, etc. { Pueden las
actividades de ELPA influir en las politicas de
salud hepatica de los paises europeos?

Empecemos con la primera pregunta sobre el sen-
tido. Si, tiene mucho sentido, ya que todos estamos
conectados por un objetivo comun: centrarnos en
mejorar las condiciones de los pacientes del higa-
do en Europa. Seria mucho mas féacil trabajar en
una organizacion que fuese mas homogénea, pero
al final del dia, representamos a pacientes del hi-
gado en toda Europa que proceden de diferentes
origenes, condiciones de vida, edad...

En el sentido de una Europa conjunta, somos re-
presentantes de todas las personas diferentes que
trabajan juntas con el mismo objetivo. Hacemos
esto a muchos niveles, con diferentes actividades,
pero todos en la misma direccion. Eso es lo que
hace que el liderazgo de esta Asociacion sea ex-
tremadamente desafiante e interesante, ya que
surgen nuevos problemas casi todos los dias de-
bido a diferentes antecedentes culturales, expec-
tativas, enfoque o estilos de comunicacién. Esta
posicidn exige lo mejor de la persona y también
puede resaltar las partes oscuras de la persona-
lidad. No puedo comparar este trabajo con nada
de lo que he hecho antes, y también trabajé en
equipos multinacionales.

En cuanto a la segunda parte de la pregunta sobre
la influencia de las politicas de atencién médica
en Europa... Si, si influenciamos en las politicas
en Europa y podemos ver el proceso que se rea-
lizd en hepatitis. Comenzamos con el documento
de posicién sobre la hepatitis con el apoyo de los
miembros del Parlamento Europeo hace anos, y
logramos abrir el camino hacia la aceptacion de la
Estrategia del Sector de la Salud contra la Hepati-

tis por parte de 194 miembros de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) en 2016. A partir de
2019 tendremos la posibilidad de ser incluidos en
todos los procesos de aceptacion y aprobaciéon de
nuevos medicamentos en Europa, como parte del
Grupo de Trabajo en la Agencia Europea del Medi-
camento. Tuvimos una fuerte influencia en la aten-
cion médica en Europa, e incluso aumentaremos
nuestro impacto en los proximos afos.

7) ¢COmo transmitir informacién de salud he-
patica de forma continua a través de ELPA? En
poco tiempo, hemos visto cambios en el trata-
miento de las enfermedades hepaticas, de las
hepatitis virales en particular, ;co6mo se puede
informar a los usuarios y a los ciudadanos eu-
ropeos sobre las enfermedades hepaticas?

Existen varias formas de difusién y distribuciéon de
la informacion. Por ejemplo, en el caso de Geor-
gia, podemos ver un fuerte impacto en la socie-
dad con respecto a la informacion sobre la salud
del higado, ya que existe un fuerte compromiso a
través del gobierno (en Georgia, esto se refiere a
hepatitis C). A nivel de todos los demas miembros
de ELPA, no podemos esperar un nivel de com-
promiso tan alto, ya que a Georgia se le ofrecieron
los tratamientos anti-VHC de forma gratuita para
todos los ciudadanos.

Las actividades de comunicacion son diferentes de
un pais a otro, pero lo que sigue siendo lo mismo
es la conectividad en los miembros de ELPA. Creo
que tenemos alguna conexion a nivel de los cana-
les de comunicacion, pero me gustaria poder ha-
cer mas. Mi suefo es tener una red de asociacio-
nes de pacientes donde la informacion se pueda
compartir a nivel nacional en pocas horas. Todavia
no se ha llegado aqui, ya que esto también esta re-
lacionado con varios problemas que necesitamos
resolver, como el idioma, la capacidad de usar di-
ferentes canales de comunicacion a nivel nacional,
el apoyo del personal, el tiempo...

Un paso importante en la direccidén correcta fue la
actividad ELPA University con la misién de educar a
todos los miembros de ELPA sobre enfermedades
hepéticas y también establecer una red de asocia-
ciones de pacientes sélida y grande en Europa.
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8) ¢Cémo ve las relaciones de ELPA con la
EASL, con el Parlamento Europeo y con la
EMA? ;Pueden ayudar a los pacientes de higa-
do en Europa?

Utilizamos todas las conexiones con las partes
interesadas importantes para influir en el nivel
de atencion médica para pacientes del higado en
Europa. La relacion con la EASL (European As-
sociation for the Study of the Liver) comenz6
hace afos, cuando tuvimos la oportunidad de in-
cluir algunos temas que eran importantes para los
pacientes en su congreso internacional de higado,
que se celebra cada afio. Asi la colaboracién fue y
sigue siendo una parte importante de esta confe-
rencia cientifica, llamada “Simposio ELPA”, El nivel
de calidad e importancia para la sociedad médica
se mostrd este afio 2019 en Viena, donde 1.000
personas asistieron a este evento.

Fue un gran éxito para ELPA y también un recono-
cimiento para la EASL, ya que este programa esta
disefiado con varios meses de anticipacion en una
comunicacion conjunta sobre los temas, los orado-
res y la estructura general. No he visto este tipo de
compromiso con las comunidades de pacientes en
el Congreso Internacional del Higado de la AASLD
(American Association for the Study of Liver
Diseases) y tampoco en el Congreso Internacio-
nal del Higado de la APASL (Asian Pacific Asso-
ciation for the Study of the Liver). Apreciamos
mucho nuestra conexion y estructura de trabajo
conjunto: es Unica en el mundo por el compromiso
del paciente hepético y estamos convencidos de
que continuaremos con esta colaboracion.

El Parlamento Europeo y la Comisidbn Europea
presentan niveles muy importantes de compromi-
so con los grupos de pacientes como ELPA. Por lo
general, nos esforzamos por crear mesas redon-
das, debates, presentaciones para el Parlamento y
la Comision junto con las organizaciones profesio-
nales médicas como la EASL. En enero de 2019
presentamos el tema de NAFLD y NASH (Non Al-
coholic Fatty Liver / Non Alcoholic SteatoHepatitis,
respectivamente) en la Comision Europea y nos
honramos no sélo por poder tener el programa en
la Comisién Europea, sino también por la presen-
cia del comisionado Sr. Carlos Moedas, que reali-

z06 una presentacion formal, se dirigié a todos los
participantes y estuvo presente en las dos horas
de nuestro evento.

Todos los afios organizamos algin acto en el Par-
lamento Europeo, donde contamos con un fuerte
apoyo por parte del grupo que se organizd hace
anos: miembros del parlamento Grupo de Amigos
del Higado. Cada vez que nos acercamos a nues-
tros contactos en el Parlamento Europeo nos sor-
prende el nivel de preparacién para ayudarnos en
la elaboracion de eventos. Apreciamos el trabajo
conjunto, pero nos gustaria aumentar el nivel de
impacto de nuestros temas en los nuevos miem-
bros electos del actual Parlamento Europeo al in-
cluir mas temas importantes en la agenda formal.
Tenemos los canales necesarios y estamos traba-
jando arduamente para presentar los temas que
son mas necesarios para los pacientes hepaticos
en las agendas formales del Parlamento Europeo.

En la Agencia Europea del Medicamento hemos
tenido en los Ultimos 7 afios una posicion de aso-
ciacibn como consultores y en 2019 nos invitaron
a formar parte del Grupo de Trabajo. El proceso
puede mostrar cuan importante y deseable es esta
posicion, y como fue posible que ELPA se unie-
ra. Era necesario un decreto especial del director
ejecutivo de la EMA para aumentar la cantidad de
miembros del Grupo de Trabajo (PCWP, en sus si-
glas en inglés), mencionado anteriormente, de 20
a 22, para que ELPA pudiera participar. Estamos
muy contentos y orgullosos de que esto haya su-
cedido.

9) ¢Cuadles son las actividades prioritarias de
ELPA para aumentar la visibilidad de las enfer-
medades hepaticas en términos de comunica-
cion y publicaciones?

Desde el trabajo con el Parlamento Europeo, la Co-
mision Europea, las asociaciones médicas como la
EASL, también participamos en proyectos de in-
vestigacion médica, en el proyecto Horizon2020.
En este trabajo tenemos la posibilidad de difundir
y comunicar los resultados de la investigacion del
higado que se realiza en Europa a través de los
profesionales médicos y también estamos activa-
mente involucrados en algunas de las acciones.
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Estamos produciendo documentos que influiran en
la atenciébn médica para los pacientes con higado
en Europa, haciendo videos para aumentar el nivel
de conocimiento sobre el higado y las enfermeda-
des hepéticas y para reducir el estigma... Ademas
del trabajo realizado en los altos niveles de Europa
y por lo que fue creada ELPA, no nos olvidamos
de construir una red sélida de defensores de pa-
cientes altamente comprometidos, conocedores y
capaces en Europa.

10) ¢ Cual es el proyecto de ELPA University?

Cuando ELPA comenz6 en 2005 para abordar el
problema de la hepatitis, la mayoria de los miem-
bros de ELPA siempre fueron buenos en la defen-
sa de los problemas de las personas con hepa-
titis y tenian un alto nivel de conocimiento sobre
este tema, pero como asociacién de pacientes del
higado nos hemos centrado en muchas afeccio-
nes hepaticas diferentes. Esto no era tan evidente
hace unos anos, ya que el problema de la hepatitis
estaba en la primera linea durante muchos anos.

ELPA University comenz6 con tres objetivos en
mente: informar a los representantes de pacien-
tes también sobre otras enfermedades y afeccio-
nes hepaticas, crear una red mas conectada para
compartir buenas practicas y aumentar las habili-
dades de liderazgo de los miembros. El programa
ha estado en la agenda de ELPA durante los ulti-
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mos cuatro afios y hemos incluido a casi todos los
miembros de ELPA en alguna actividad de ELPA
University. El programa es muy bien aceptado por
los miembros de ELPA y esperamos continuar con
el mismo nivel de participaciéon, pero en el futuro
todo depende de nuestros sponsors y de los bene-
ficiarios del programa.

11) ¢Cuales son los proyectos futuros de
ELPA?

ELPA desea poder trabajar en dos niveles. La
promocién y el trabajo politico al mas alto nivel
en Europa con el compromiso de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) en Europa, la Comision
Europea, el Parlamento Europeo, la Agencia Euro-
pea del Medicamento, el Centro Europeo para el
Control de Enfermedades, el Centro Europeo de
Monitoreo de Drogas y Toxicomanias, formando
parte de Horizon2020, y el nuevo programa de in-
vestigacioén Horizon Europe para impulsar la agen-
da de los pacientes del higado.

En segundo nivel, queremos participar en muchos
proyectos diferentes con miembros de ELPA, am-
pliar la red de asociaciones de pacientes, aumen-
tar el nivel de conocimiento sobre las diferentes
enfermedades hepaticas y las posibilidades de
ayudar a los pacientes hepaticos y aumentar el ni-
vel de liderazgo de las asociaciones de pacientes
a nivel nacional.
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La implantacion de programas comuni-
tarios para la educacion, el diagnéstico y
el tratamiento de la hepatitis C en Egipto

Profesora Ammal Mokhtar Mohamed Metwally

Especialista en Salud Publica, Prevencion y Medicina Comunitaria (Departa-
mento de Investigacion de Medicina Comunitaria)

Divisién médica. Presidenta del Comité de Formulacion de Proyectos (Centro
Nacional de Investigacion / Asesora en Medicina Preventiva, Social Marketing y
Cambio de Comportamiento)

Jefa de la Unidad de Epidemiologia del Hospital de Higado Egipcio (organiza-
cién no gubernamental)

Miembro de la Junta Regional de la Alianza Mundial contra la Hepatitis (WHA)

para la Region del Mediterraneo Oriental

Egipto ha logrado mucho y es pionero tanto a nivel
nacional como comunitario para la eliminacion del
VHC entre todos los paises del mundo.

Mi compromiso y participacion en la defensa de la
eliminacion de la hepatitis viral comenz6 a partir
de 2010, tanto a nivel nacional como comunitario.

A nivel nacional, como especialista en salud publi-
cay medicina comunitaria en el Centro Nacional de
Investigacion (NRC, en sus siglas inglés) de Egip-
to, fui miembro del grupo de trabajo que disend el
componente de prevencion en la estrategia para
la eliminacion de la hepatitis en Egipto (Plan de
Accion 2012-2018), y que puso en marcha dicho
plan para conseguir la eliminacion.

En 2010, dirigi un proyecto nacional para estudiar
los comportamientos y conductas de riesgo que fa-
vorecen la endemicidad del virus de la hepatitis C
en Egipto. El titulo de mi proyecto fue “Cambios
en aspectos del comportamiento que condu-
cen a la endemicidad de la hepatitis C a través
del desarrollo de herramientas educativas y
multimedia”. Este proyecto se llevé a cabo du-
rante el periodo 2010-2015, y fue financiado por
el Fondo de Desarrollo Cientifico y Tecnolégico de
Egipto. Los resultados de la encuesta contribuye-
ron al Desarrollo del Plan de Implementacion de la
Estrategia Nacional de Egipto 2012 -2018, para la
Erradicacién de las Hepatitis.

Mi investigacion para la hepatitis C se amplio
para alcanzar y priorizar las practicas de alto ries-
go que pueden causar hepatitis C en Egipto, de-
terminar el nivel de conocimiento de conductas
preventivas de las personas portadoras del virus
de la hepatitis C (VHC) frente a sus contactos,
evaluar los canales de comunicacion mas eficaces
que contribuirian a la reduccién de la endemicidad
de la hepatitis por VHC, medir el impacto de la in-
feccion por el VHC en la calidad de vida de las
personas en Egipto, estimar los factores de estrés
psicosocial en los pacientes con VHC infectados
cronicamente en Egipto y evaluar la provision y
aplicacion de los estandares nacionales de Egipto
en algunos centros de transfusion de sangre.

Con un equipo formado por personal del Centro Na-
cional de Investigaciéon (NRC) produje materiales
educativos y promocionales: cuatro folletos en ara-
be, nueve peliculas de dibujos animados en 3D en
arabe con mensajes educacionales y con una dura-
cion de 2-3 minutos y también una cancién. Los ma-
teriales producidos se dirigen al publico en general, a
los casos, a sus contactos y al personal paramédico,
con el objetivo de cambiar conductas de riesgo a tra-
vés del material de informacion y de entretenimiento.

Los materiales desarrollados transmitieron
mensajes optimistas, abordaron el estigma y
las personas pasaron a la accion al ser cons-
cientes del problema. Las herramientas desarro-
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lladas se evaluaron en todos los aspectos a través
de 374 discusiones grupales, en las que participa-
ron 2.992 personas, de diferentes entornos socio-
culturales y de atencion médica. (http://www.liver-ri.
org.eg/en/liver-research-institute-hospital/liver).

Todas mis actividades y trabajos se implementan
en estrecha colaboracion con los principales fun-
cionarios del Departamento de Hepatitis del Minis-
terio de Salud de Egipto.

Como miembro de la Asociacion para la Atencién
de los Pacientes Hepaticos (ALPC, en sus siglas
en inglés) y al frente de la unidad de Epidemiologia
e Investigacion del Higado en el Instituto del Hos-
pital Egipcio (ELRIAH, en sus siglas en inglés) en
la region de Dakhlya, en Egipto, desde 2012, pla-
nificamos e iniciamos desde mayo de 2015, nues-
tro gran proyecto innovador “Hacia un pueblo
libre de hepatitis viral”, financiado por la ALPC
y el ELRIAH.

Este proyecto tiene el objetivo de conseguir una
aldea ejemplar libre de hepatitis viral, mediante la
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puesta en marcha de intervenciones de alcance
comunitario y de la provision de tratamientos acce-
sibles y completos, y también de servicios de aten-
cién integral para el abordaje del VHC y del VHB.
En este programa se han realizado casi medio
millon de pruebas de deteccion gratuitas y se
ha proporcionado tratamiento y atencién gra-
tuitos para todos los casos diagnosticados. Ac-
tualmente, estamos trabajando para declarar que
63 aldeas estan libres de hepatitis para finales de
2019. Nuestro modelo de eliminacién en una aldea
del norte de Egipto se publicé en la revista Lancet
Gastroenterology and Hepatology, 2017.

El enfoque en el cambio de comportamiento,
la atencién y la vigilancia se consideran areas
cruciales y que deben abordarse en futuras in-
vestigaciones. En mi opinion, los grupos de pa-
cientes con hepatitis pueden marcar la diferencia
y acelerar el proceso de eliminacién de las hepa-
titis al combatir el estigma de la hepatitis, motivar
a encontrar a los millones de no diagnosticados
y ayudar a otros pacientes a mejorar su calidad
de vida.
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El médico de familia
ante la asistencia compartida
en los pacientes con enfermedad

hepatica

Lorenzo Armenteros del Olmo

Médico de Familia

C.S. lllas Canarias. Lugo. Servizo Galego de Saude

La asistencia compartida es un nuevo modelo de
asistencia que se propone contra lo que durante
mucho tiempo ha sido el método habitual de la
derivacion entre niveles de asistencia, ya que en
ningun momento a este sistema lo podemos de-
nominar coordinacion. El modelo que persiste en
la mayoria de los servicios de salud es el modelo
de derivacion a través de una asistencia diferida.
El médico de atencién primaria (MAP) deriva a un
paciente solicitando una interconsulta con el espe-
cialista hospitalario (EH). Este paciente entra en
una lista de espera, fuera de control del MAP y del
propio EH. Cuando el paciente es atendido en el
hospital se hace sin ningun tipo de contacto con
el médico de familia (MF), se atiende la patologia
concreta del paciente, pero con escasa interacciéon
con el médico que realiz6 la interconsulta; por tan-
to, no hay posibilidad de comunicacion y si la hay
es muy escasa, no pasando de la mera comunica-
cion escrita en la historia clinica del paciente para
que en algun momento casual pueda ser leida.

Se propone un nuevo modelo de asistencia com-
partida que en el proceso asistencial de la Hepati-
tis C puede aportar grandes beneficios al paciente,
al mejorar la interaccion entre profesionales
implicados teniendo al paciente como eje a tra-
vés del que giran los profesionales.

Asimismo, la asistencia compartida agiliza la
atencion médica del paciente, ya que permite
crear agendas ad hoc para cualquier patologia. Por
otra parte, el abordaje simultdneo permite corres-
ponsabilizarse de la asistencia, aportando un valor
anadido a la interconsulta clésica, suponiendo un
ahorro de tramites administrativos y de tiempo,
por lo que resulta econémicamente rentable.

Si hasta ahora hemos hablado de lo que supone
desde el punto de vista de la gestidn, para el pa-
ciente la consulta compartida ofrece lo mejor
de los dos niveles asistenciales: el de atencion
primaria y el de atencion hospitalaria. De este
modo, se obtiene un beneficio para el pacien-
te, objetivo principal de la asistencia sanitaria de
calidad. Aunque en este caso nos referimos a la
atencién médica, se trata de un proceso colabo-
rativo donde pueden participar todos los pro-
fesionales de la salud. En este caso, el relato se
orienta de una forma concreta con el fin de definir
una actitud ante una situacién concreta, pero des-
de ningun punto de vista pretende ser exclusiva.

Esta férmula de asistencia compartida se pre-
tende implantar en los hospitales, siendo los
especialistas de Medicina Interna y su sociedad
quienes lo defienden y lo fomentan, pero no es
una férmula exclusiva ni excluyente. La asisten-
cia compartida tiene su futuro en la atencién
primaria para eliminar las distancias, no sélo
fisicas, que existen entre la atencion primaria
y el hospital. Si Medicina Interna lidera la asis-
tencia compartida desde dentro del hospital, la
Atencidn Primaria debera hacerlo desde fuera del
hospital: hacia el hospital y con el hospital. Con la
tecnologia actual resulta aun més sencillo poner
en marcha esta propuesta de asistencia que sélo
aporta ventajas para todos los actores implica-
dos. Cuando hablamos de asistencia compar-
tida, nos referimos a consultas, interconsultas
(con y sin la presencia del paciente), asesoria,
valoracion de pruebas y/o estudios comple-
mentarios, asi como cualquier otro modo de
interaccidn entre ambos niveles que podamos
desarrollar en el futuro.
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Si impulsamos este modelo para el caso de la He-
patitis C, desde la Atencion Primaria y a través del
cribado poblacional, podemos hacer visible ese
porcentaje de pacientes aun no diagnosticados al
permanecer asintomaticos y también de aquellos
pacientes diagnosticados, pero que por motivos
diversos aun no han recibido tratamiento. La acce-
sibilidad del nivel de AP y la confianza médico-pa-
ciente hace que la receptividad aumente y que
el paciente no dude en someterse a las pruebas
diagnosticas. La experiencia actual nos lo corro-
bora. Asi, los centros de salud con gran impli-
cacion en la eliminacion de la Hepatitis C estan
consiguiendo tasas muy altas de colaboracién
por parte de los pacientes.

El diagnostico en un solo paso haria que el pacien-
te con enfermedad activa acuda a la consulta en
el hospital de una forma precoz, eliminando de en-
trada, una primera consulta de los servicios hospi-
talarios especificos, que de no haber realizado el
diagnostico en un solo paso seria meramente diag-
nostica, y permitiendo que esa primera consulta
sea para la planificacién de tratamiento, acelerando
los tiempos. La existencia de una consulta com-
partida permitiria al paciente (y por extension
también a su familia y allegados), bien en la con-
sulta del centro de salud o en la consulta hospi-
talaria y mediante una comunicacién entre los
profesionales, ser conocedor de las opciones
terapéuticas y participar de la decision de las
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mismas con toda la informacién del hepatoélo-
go/a, con el apoyo de su médico de familia. Con
esto se le otorga al paciente corresponsabilizacion
y participacion en la gestion de su enfermedad.

Establecido e iniciado el tratamiento se deben pro-
gramar consultas compartidas en agendas comu-
nes de ambos niveles asistenciales para la valora-
cion de la evolucion y seguimiento de la tolerancia
al tratamiento, posibles efectos secundarios, du-
das, incertidumbres etc., que puedan surgir a lo
largo del mismo.

Una vez conseguida la eliminacién, se inicia
un proceso de seguimiento del paciente y sus
comorbilidades si existen y, sobre todo, se tra-
baja activamente para evitar la reinfeccion. Por
consiguiente, se hace énfasis en las medidas de
prevencién debido a la importancia que tienen en

~cat @hForm@

un paciente que ya padecio la enfermedad. En este
sentido, es esencial informar al paciente para
que conozca las vias de transmisién de la enfer-
medad y, sobre todo, para que ponga en practica
las medidas preventivas indicadas. De esta forma,
se quiere evitar una enfermedad que sigue siendo
muy grave, no solo por si misma, sino también por
Sus consecuencias.

En conclusion, el desarrollo de nuevos méto-
dos de asistencia y la implicacién mayoritaria
de todos los profesionales de la salud, permi-
tiran una mejor actuacion sobre la Hepatitis C,
elevando los estandares de calidad de la atencién
a esta enfermedad, ya muy altos en nuestro pais.
Con ésta y otras aportaciones, podemos contribuir
desde el nivel de Atencion Primaria de una forma
decidida, a la eliminacion de la Hepatitis C a través
de asistencia compartida.
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Aplicabilidad de la prueba de la sangre
seca en el diagnéstico de la hepatitis C

Elisa Martré* y Verénica Saludes

Grupo de Investigacion en Virologia Clinica y Nuevas Herra-
mientas Diagnosticas, Departamento de Microbiologia, Labo-
ratori Clinic Metropolitana Nord, Hospital Universitario Germans
Trias i Pujol, Fundacion Instituto de Investigacion de Ciencias
de la Salud Germans Trias i Pujol (IGTP), Badalona.

CIBER en Epidemiologia y Salud Publica (CIBERESP), Instituto
de Salud Carlos IlI, Madrid.
*Email: emartro@igtp.cat

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en
su Estrategia Mundial del Sector Sanitario para las
Hepatitis Virales 2016-2021, ha establecido el ob-
jetivo de eliminar la hepatitis C y las otras hepa-
titis virales como problema grave de salud publica.
Uno de los principales objetivos de esta estrategia
es que en 2030 el 90% de las personas infecta-
das conozcan su estado, y el 80% de los infec-
tados hayan recibido tratamiento. Para alcanzar
estos objetivos, es esencial expandir el cribado
de la infeccién por el virus de la hepatitis C (VHC)
para identificar a aquellas personas que estan in-
fectadas, como primer paso hacia el tratamiento.

Existen diferentes marcadores para detectar la
infeccion por el VHC. La prueba de cribado se
basa en la deteccion de los anticuerpos que ge-
nera nuestro organismo frente al virus mediante
técnicas de serologia. Sin embargo, dado que esta
infeccion puede curarse sin necesidad de trata-
miento en un 15-45% de los casos en un plazo de
seis meses, y los anticuerpos suelen ser detecta-
bles a lo largo de toda la vida incluso en aquellas
personas que se hayan curado, una prueba de an-
ticuerpos positiva sélo nos indicara que la persona
se ha infectado por el VHC en algun momento de
su vida. Para establecer si esta persona tiene ac-
tualmente hepatitis C y, por lo tanto, es candidata a
recibir tratamiento, es necesario realizar una prue-
ba confirmatoria que indique la existencia de re-
plicacion del virus (infeccion activa); generalmente

esta prueba confirmatoria se basa en la deteccién
del genoma ARN del VHC en plasma mediante
pruebas moleculares que tienen un coste notable-
mente mas alto que las pruebas de serologia.

Por ello, el diagnéstico de la hepatitis C se ha reali-
zado tradicionalmente mediante un algoritmo que
consta de dos pruebas realizadas en sangre ve-
nosa: en primer lugar, se realiza la prueba de cri-
bado (deteccion de anticuerpos frente al VHC en
suero), y si ésta es positiva, se solicita una segun-
da muestra para realizar la prueba confirmatoria
(deteccidon del ARN del VHC en muestra de plas-
ma). Ahora bien, mientras que la prueba de criba-
do podia solicitarla el médico de atencion primaria,
en caso de que esta prueba fuera positiva, debia
remitir al paciente al especialista en hepatologia o
enfermedades infecciosas para realizar la prueba
confirmatoria. Por lo tanto, para llegar a obtener
un diagndéstico, eran necesarias multiples visitas al
sistema sanitario y dos extracciones de sangre.

Diferentes estudios evidenciaron que mediante
este complejo circuito diagnéstico, una parte de
las personas que tenian una prueba de anticuer-
pos positiva no llegaban al especialista, por lo que
desconocian si tenian hepatitis C o no. Por ello,
en 2018 un documento de consenso de las prin-
cipales sociedades cientificas para el estudio de
enfermedades hepaticas e infecciosas recomend6
que los laboratorios de los hospitales espafioles
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implementaran el diagnéstico en un solo paso
(o prueba refleja del ARN), siempre y cuando la
prueba confirmatoria no se hubiera realizado con
anterioridad. Es decir, tras obtenerse un resultado
positivo en la prueba de anticuerpos, se realiza la
prueba confirmatoria utilizando la misma muestra
(sin necesidad de una segunda extraccioén de san-
gre), simplificando considerablemente el diagnés-
tico de la hepatitis C.

La hepatitis C es una enfermedad que pasa fre-
cuentemente desapercibida por producir pocos
sintomas o éstos son inespecificos, hasta que el
paciente se encuentra en estadios avanzados de
la enfermedad. Dentro del Plan Estratégico para
el Abordaje de la Hepatitis C en el Sistema Na-
cional de Salud, el Ministerio de Sanidad, Consu-
mo y Bienestar Social ha publicado recientemente
los datos de prevalencia de la infeccion activa por
el VHC en la poblacion general (0,17%), basadas
en el estudio de 9.103 personas que acudieron a
centros de atencién primaria en 2017-2018. En
este estudio se ha observado que 4 (29%) de los
17 casos hallados con infeccién activa lo desco-
nocian. Debemos tener en cuenta, ademas, que
algunas poblaciones especialmente vulnera-
bles a la infeccion por el VHC, suelen tener un
acceso limitado al sistema sanitario formal. Por lo
tanto, las guias de cribado de la OMS establecen
la importancia de expandir el cribado de manera
equitativa, facilitando el acceso al diagnéstico a
las denominadas poblaciones clave y/o vulnera-
bles como las personas que se inyectan drogas
(PQID), los hombres que tienen sexo con hombres
(HSH), los trabajadores sexuales, las personas
transgénero, la poblacion reclusa, y los inmigran-
tes procedentes de paises endémicos para la he-
patitis C.

El recientemente aprobado Plan para la Preven-
cion y el Control de la Hepatitis C en Cataluia,
incluye entre sus principios que sea equitativo, ya
que la hepatitis C afecta especialmente a pobla-
ciones vulnerables que frecuentemente sufren
exclusion social y estigmatizacion y, por lo tanto,
contempla su inclusion en los programas de cri-
bado (incluyendo el cribado en los servicios co-
munitarios) y en el acceso al tratamiento. Muchas
personas de estas poblaciones clave son usuarios

habituales de servicios de base comunitaria. Asi
que debemos aprovechar la oportunidad de me-
jorar el diagnostico de la hepatitis C en estas po-
blaciones, integrandolo en los servicios comunita-
rios que ellos utilizan mediante el uso de pruebas
diagnoésticas alternativas que puedan ofrecerse
incluso por parte de personal no sanitario, inclu-
yendo los trabajadores comunitarios.

Actualmente, existen varias pruebas rapidas en
el mercado para la deteccidn de anticuerpos frente
al VHC, que pueden realizarse de manera senci-
lla a partir de fluido oral o en sangre obtenida por
puncién dactilar, y que permiten ofrecer el resul-
tado en 15-20 minutos en el centro de atencion.
En Catalufia, la prueba rapida de anticuerpos se
ofrece a las PQID que acuden a los centros de re-
duccion de dafos desde el ano 2011 y, reciente-
mente, se ha implementado en los centros comu-
nitarios de cribado del VIH por parte de la Agencia
de Salud Publica de Catalufia (ASPCAT). Sin em-
bargo, aquellas personas que tengan una prueba
rapida de anticuerpos positiva deben derivarse al
sistema sanitario para la realizacion de la prueba
confirmatoria, lo que puede conllevar pérdidas de
seguimiento.

En este sentido, la guia de cribado de las hepatitis
de la OMS incluye entre sus recomendaciones el
uso de muestras de sangre seca (Figura 1), ya
que a partir de esta muestra alternativa se pueden
detectar con fiabilidad tanto los anticuerpos como
el ARN del VHC. Se trata de obtener unas gotas
de sangre mediante puncion dactilar, y dejarlas
secar sobre una tarjeta de papel absorbente es-
pecialmente disefiada. Estas muestras pueden ser
obtenidas por personal no sanitario. Una vez seca
la sangre, la tarjeta se almacena en una bolsa indi-
vidual hermética con desecante, donde se puede
conservar a temperatura ambiente por un tiempo
limitado hasta ser analizada en un laboratorio es-
pecializado. Es de destacar que, las muestras de
sangre seca pueden enviarse por correo postal o
mensajeria al tratarse de material no biopeligroso,
lo que hace posible incluso la auto-toma de esta
muestra en casa.

Para expandir el diagnostico de la hepatitis C fue-
ra del ambito sanitario formal, se disefié y valido
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una nueva prueba para detectar el ARN del VHC
en muestras de sangre seca en el Servicio de
Microbiologia del Hospital Germans Trias i Pujol
(IGTP) en el contexto del Estudio HepCdetecf.
Por primera vez en Espafa, esta prueba se imple-
mento junto con la prueba rapida de anticuerpos
en una ONG de Barcelona que atiende a HSHy a
mujeres trans y hombres que ejercen el trabajo
sexual durante el afio 2015, en colaboracién con
el Centro de Estudios Epidemiol6gicos sobre las
Infecciones de Transmisién Sexual y Sida de Ca-
taluna (CEEISCAT).

En 2016, esta prueba de la sangre seca se imple-
ment6 en cuatro centros de reduccién de danos que
atienden a PQID en la provincia de Barcelona (Estu-
dio HepCdetect 11®), en colaboracion con el CEEIS-
CAT y la ASPCAT. Mientras que hasta ese momento
unicamente se disponia del dato de seroprevalen-
cia del VHC en esta poblacion, con este estudio se
evidencié que casi 6 de cada 10 personas que se
habian inyectado drogas en los ultimos 6 meses, te-
nian hepatitis C, y el 36% de éstos lo desconocian.
Por ultimo, se demostr6é que dada la elevada preva-
lencia de infeccién por VHC en esta poblacién, para
el diagnostico de la hepatitis C era mas util detectar
directamente el ARN del VHC mediante la prueba

Figura 1. Muestra de sangre seca.

de sangre seca (obviando la prueba de anticuer-
pos), que usar el algoritmo convencional.

En 2019, desde el IGTP, junto con la Unidad de
Salud Internacional de Drassanes, el Hospital Vall
Hebron, el CEEISCAT y la ASPCAT, se ha iniciado
el Estudio HepC-link, que tiene como objetivo ofre-
cer en el ambito comunitario la prueba rapida de
anticuerpos y la recogida de muestras de sangre
seca a migrantes procedentes de Pakistan, un
pais endémico para el VHC. Cabe destacar que las
pruebas comercializadas empleadas para la detec-
cion del ARN del VHC en sangre venosa (prueba
confirmatoria de referencia), todavia no cuentan
con la aprobacion de las entidades reguladoras
para ser empleadas en muestras de sangre seca.
Ademas, si se utiliza una prueba desarrollada por
el propio laboratorio para detectar el ARN del VHC
en sangre seca, ésta debe ser cuidadosamente
validada tanto en el laboratorio como en la vida
real en el contexto en el que se quiera utilizar. Por
ejemplo, la prueba de la sangre seca anteriormen-
te mencionada demostr6 una elevada sensibilidad
y especificidad en PQID para la identificacion de
la infeccién activa por VHC en aquellas personas
que presenten unos niveles de ARN =3000 Ul/mL,
cumpliendo las directrices de la OMS.
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Un paso mas alla, en 2018 se aprobd la primera
prueba rapida para detectar el ARN del VHC en
sangre obtenida por puncién dactilar en el centro de
atencion (Xpert® HCV VL Fingerstick, Cepheid). Se
trata de un instrumento de tamafio medio conecta-
do a un ordenador portétil, con el que se puede ob-
tener el resultado en aproximadamente una hora.
Antes de su salida al mercado, el IGTP inicié una
evaluacion en vida real en PQID en un centro de
reduccion de dafios en Sant Adria del Besos (Bar-
celona), demostrandose una excelente sensibilidad
y especificidad, si bien en un 20% de los casos las
personas no recogieron el resultado el mismo dia
de la prueba. En la actualidad, otros ensayos simi-
lares estan en diferentes fases de desarrollo.

Para alcanzar la eliminacion de la hepatitis C como
problema grave de salud publica es necesaria la
voluntad y el esfuerzo de todos los estamentos
implicados para facilitar el acceso al diagnéstico
de la hepatitis C a todas las personas que puedan
estar infectadas, tanto en el ambito del sistema sa-
nitario formal como en el &mbito comunitario. En
este sentido, las pruebas rapidas y las muestras
de sangre seca representan herramientas muy va-
liosas para expandir el cribado y facilitar la identifi-
cacion de casos ocultos, asi como para caracteri-
zar y monitorizar la epidemia del VHC a nivel local.
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El papel del laboratorio en la infeccién
por el virus C

Rosa M Lépez Martinez & Francisco Rodriguez Frias
Laboratorios clinicos
Hospital Universitario Vall Hebrén

La infeccion por el virus de la Hepatitis C (VHC) re-
presenta un problema de salud mundial, afectando
a 71 millones de personas. Los individuos infecta-
dos por VHC presentan un riesgo importante de
desarrollar a lo largo de su vida cirrosis hepatica,
carcinoma hepatocelular e insuficiencia renal, asi
como enfermedades extrahepaticas autoinmunes
debidas a la capacidad del VHC de estimular los
linfocitos B, tales como la crioglobulinemia.

La aparicién de tratamientos antivirales de ultima
generaciéon, con tasas de curacidén superiores al
95%, ha supuesto un antes y un después en el ma-
nejo de esta infeccion. Su utilizacion simplifica el
tratamiento y evita la apariciéon o progresion de
las complicaciones hepaticas y extrahepaticas
asociadas al curso de la enfermedad, siendo
esta situacion tanto mas favorable cuando se ad-
ministra el tratamiento en las fases iniciales.

En este contexto, y con el objetivo de conseguir
la eliminacién de la infeccién para el ano 2030, la
OMS formulé en el afio 2016 una serie de re-
comendaciones encaminadas a la prevencion,
diagnéstico y tratamiento de la enfermedad'.
Estas recomendaciones requieren el desarrollo
de estrategias y la coordinacion de los diferentes
agentes y niveles sanitarios implicados.

Actualmente, los laboratorios clinicos incorporan
un altisimo grado de tecnologia avanzada, tanto
analitica como de sistemas de informacion, asi
como de profesionales muy cualificados y alta-
mente implicados en el proceso asistencial, lo que

permite que el laboratorio se involucre de una
forma mas efectiva en la gestiéon de los proce-
sos diagnosticos.

La creacién de laboratorios clinicos integrados,
que centralizan la actividad del diagnostico “in vi-
tro” de grandes poblaciones, optimiza los procesos
internos del laboratorio, facilita la interconectividad
entre diferentes niveles asistenciales y el acceso a
un volumen enorme de datos que permiten tener
una amplia visién del estado de salud de la comu-
nidad. Adicionalmente, la consulta sistematica
en la base de datos del laboratorio facilita una
gestion mas eficiente de la demanda analitica
y de los resultados emitidos. Esta consulta es
esencial en la generacién de pruebas complemen-
tarias y de comentarios interpretativos.

Los laboratorios clinicos del Hospital Universitario
Vall Hebrén centralizan la actividad analitica, tan-
to del Hospital como de las consultas de Atencién
Primaria de titularidad publica de la ciudad de Bar-
celonay de los Centros de Atencion y Seguimiento
de Drogodependencias (CAS), entre otros.

En nuestro entorno asistencial, los servicios de
Atencion Primaria constituyen la puerta de entra-
da de la mayoria de los pacientes infectados por
el VHC. La deteccion y el diagnostico precoz de
los casos que precisan ser derivados a consulta
especializada, requieren de una estrecha cola-
boracion entre los servicios del Laboratorio
Clinico y los servicios de Atenciéon Primaria y
Hospitalaria.
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La identificacion de las personas con infeccion
activa por el VHC es fundamental tanto para
prevenir el riesgo de transmision, evitando la
aparicion de nuevos casos, como para instau-
rar el tratamiento. Las estrategias para cumplir
con este propédsito pasan tanto por el cribado po-
blacional, como por la optimizacion de los proce-
sos diagnosticos.

Respecto al cribado, diferentes guias clinicas
recomiendan que este se lleve a cabo prefe-
rentemente en los colectivos con practicas de
riesgo, donde se estima que la prevalencia de in-
feccion es alta, aunque esta practica se muestra
insuficiente para identificar a la globalidad de la
poblacién infectada. Estudios recientes de mo-
delizacion en poblaciones de prevalencia baja
muestran que el cribado poblacional universal
es mas eficiente que el realizado en grupos de
riesgo’.

En relacidén al proceso diagnoéstico, la sistemati-
ca habitual es realizar en una primera extraccion
la determinacién de anticuerpos contra el VHC
(anti-VHC) y ante un resultado positivo volver a
citar al paciente para realizar la determinacién
de la carga viral (ARN del VHC) en una segunda
extraccion de sangre. Esta forma de proceder es
ineficiente y conlleva una pérdida significativa de
seguimientos de pacientes, que en nuestro am-
bito se cifr6 en el 40% antes de la incorporacion
de medidas especificas. Por otro lado, existe una
demora en el diagnéstico, una sobreutilizacion de
los servicios asistenciales (repeticion de visitas y
extracciones de sangre) y representa una incomo-
didad para el paciente, que debe realizar diversos
desplazamientos antes de obtener un diagnostico
definitivo. Todo ello influye en el aumento de los
costes sanitarios y sociales.

La observacién critica de esta situacion llevo al
planteamiento de instaurar medidas conducentes
a poder optimizar el proceso diagnostico, asi como
a evitar repeticiones innecesarias de la determina-
cion de anti-VHC, cuando el resultado previo es
positivo. En una primera fase, se instaur6 el co-
mentario en el informe analitico del laboratorio de
recomendar la solicitud de la carga viral en una se-
gunda extraccién de sangre, en los casos con un
resultado anti-VHC positivo. Esta medida tuvo un
éxito relativo, puesto que continuaban perdiéndo-
se casi un 30% de seguimientos de pacientes.

Finalmente, en el mes de marzo de 2018, el la-
boratorio empezo6 la implementacion del “diag-
néstico de infecciéon por el VHC en un solo
paso” o carga viral refleja (Figura 1), en todas
las solicitudes extrahospitalarias de anti-VHC.
El procedimiento consiste en determinar la carga
viral cuando el anti-VHC es positivo reutilizando
el tubo de sangre con anticoagulante EDTA des-
tinado a las determinaciones hematologicas. An-
tes de la aplicacién de este protocolo, se confirmé
experimentalmente, la idoneidad de la muestra de
sangre contenida en el tubo reutilizado. Con esta
medida, no es necesario realizar una segunda
extraccion de sangre y el médico de familia
puede disponer del diagnéstico definitivo del
estado de la infeccion para decidir el alta mé-
dica o la derivacion a un centro de referencia,
sin necesidad de mas visitas y extracciones de
sangre.

Ver Figura 1 en la pagina siguiente.
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Figura 1. Diagnéstico de la infeccion del virus de la hepatitis C en un solo paso.

La incorporacién de la carga viral refleja ha me-
jorado de forma espectacular la proporcion de
diagnésticos definitivos de la infeccion por VHC
en Atencién Primaria. En un afio se ha pasado del
72% antes de la implementacion al 92%. Conse-
cuentemente, el diagnostico de hepatitis crénica
activa en estos pacientes ha aumentado un 28,2%.

Resulta especialmente relevante el beneficio
de la introduccion del protocolo entre el grupo
de pacientes atendidos en los centros CAS. El
18% de diagnosticos definitivos realizados antes
del test reflejo se ha convertido en el 95% actual,
y el porcentaje de viremia detectado se ha incre-
mentado en un 54,1%. El protocolo ha facilitado
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la deteccién y el acceso al tratamiento de un co-
lectivo con alta prevalencia de infeccion por VHC y
poca adherencia al seguimiento médico. Hay que
recordar que la intervencién en este grupo de pa-
cientes contribuye a la disminucion del riesgo de
infeccion y por consiguiente a la disminucion de la
diseminacion de la infeccion.

El test reflejo supone un ahorro en visitas y ex-
tracciones de sangre innecesarias, disminuye
el numero de desplazamientos del paciente a
los servicios sanitarios, evita pérdidas de se-
guimiento y acorta el tiempo de demora del
diagnéstico y de la derivaciéon a un centro es-
pecializado para recibir tratamiento. Adicional-
mente representa un ahorro, ya que el coste de
una determinaciéon de ARN viral es inferior al coste
de una visita médica y de una extraccion de san-
gre.

El algoritmo incorpora comentarios y herramien-
tas de contenciéon de la demanda. De esta forma,
ante una solicitud de anticuerpos anti-VHC con un
resultado previo positivo, no se repite la determi-
nacion y se informa de las razones que motivan
esta actuacion. La inclusion de comentarios en el
informe analitico ayuda a una mejor comprensiéon
de los resultados y proporciona recomendaciones
que pueden ser de utilidad en la préactica asisten-
cial.

En otro orden de cosas, el Laboratorio Clinico

puede y debe contribuir, con la introduccion
de biomarcadores e indices seroldgicos en el
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informe analitico, a la priorizacién de la deri-
vacion hospitalaria de los pacientes con he-
patitis C activa y fibrosis avanzada o cirrosis.
La guia de la European Association for the Study
of the Liver (EASL) recomienda la evaluacion del
grado de fibrosis antes de empezar el tratamiento
con antivirales de acciéon directa®. Aunque todos
los pacientes con hepatitis C activa deben recibir
tratamiento, este se ha de administrar sin demo-
ra en aquellos pacientes con un grado de fibrosis
avanzado. Conocer el grado de fibrosis hepatica
tiene importancia para predecir la respuesta al tra-
tamiento y para establecer el plan de seguimiento
de los pacientes con cirrosis.

En un estudio realizado en nuestro laboratorio (ac-
tualmente en prensa pendiente de publicacion),
utilizando el indice de fibrosis hepética FIB-4 y
aplicado a 402 pacientes con hepatitis activa por
VHC, se evidenci6 un 16,6% de pacientes con alta
probabilidad de tener fibrosis avanzada. Este por-
centaje subid al 28,4% en pacientes mayores de
65 anos. Estos datos dan una vision global de la
magnitud del problema y de la importancia de un
diagnostico rapido del estado de la infeccion y del
grado de fibrosis.

En definitiva, la implicaciéon activa del laborato-
rio clinico en la salud comunitaria anade valor
a los procesos de diagnéstico, tratamiento y
prevencion, por medio de propuestas, iniciati-
vas e incorporacion de medidas que, como las
descritas en este articulo, contribuyen a la optimi-
zacion y mejora del proceso asistencial.
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5/255016/1/9789241565455-eng.pdf?ua=1, accessed 29 January 2018)
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Factores sociales y de género que
influyen en la eliminacién de la hepatitis C
en usuarias de drogas atendidas en cen-
tros de adicciones en Europa

Tirado-Munoz, J' & Torrens, M3

'Institut Hospital del Mar d'Investigacions Mediques-IMIM
Barcelona, Espana.

2|nstitut de Neuropsiquiatria i Addiccions
Parc de Salut Mar de Barcelona, Barcelona, Espana

3 Departamento de Psiquiatria y Medicina Legal
Universitat Autbonoma de Barcelona.

Se estima que entre las personas que consumen
drogas, alrededor de 15,6 millones las consumen
por via inyectada, y de éstas entre el 10 y el 30%'
son mujeres. En todo el mundo, 115 millones de
personas tienen el virus de la hepatitis C (VHC);
y la mayoria de ellas son personas que usan dro-
gas por via intravenosa (PUDVI)2. En Espana, la
presencia de VHC en esta poblacion oscila entre
el 50-80%°. Las PUDVI presentan graves comorbi-
lidades que tienen un impacto negativo en la salud
y en el tratamiento; especialmente en las mujeres*.
Asi, los distintos estudios confirman que las
mujeres que usan drogas por via intravenosa
presentan mayores riesgos de comorbilidad
psiquiatrica y violencia® que los hombres que
consumen por via intravenosa, y ser mujer esta
considerado como una variable predictora del
VHC entre las PUDVIE.

Los estudios demuestran que compartir material
de inyeccion expone a los PUDVI a un mayor ries-
go de transmision del VHC. Ademas, trastornos
psiquiatricos como la depresion entre PUDVI, se
asocian con comportamientos de riesgo relaciona-
dos con la inyeccion como, por ejemplo, compartir
agujas y otro material de inyeccion’.

Este articulo est4 basado en un estudio europeo
que tenia como obijetivo reducir las conductas de
riesgo sexuales y de inyeccion asociadas a la he-
patitis C entre mujeres usuarias de drogas inyec-

tadas en Europa (REDUCE) (https://thereducepro-
ject.imim.es). El estudio se bas6 en un grupo de
226 mujeres usuarias de drogas por via intraveno-
sa reclutadas en centros de tratamiento de adiccién
(67%) y centros de reduccién de dafios de cinco re-
giones europeas: Austria, Catalufia, Italia, Polonia
y Escocia. En una de las publicaciones resultado
de este estudio, se analiz6 mediante la Entrevista
de Cribado de Diagnéstico Dual (ECDD)® (una en-
trevista de cribado disefiada para la deteccion de
los diagnosticos psiquiatricos que se asocian mas
frecuentemente entre los usuarios de drogas); se
detectaron los siguientes trastornos psiquiatricos a
lo largo de la vida: panico, trastorno de ansiedad
generalizada, fobia social, agorafobia, estrés pos-
traumatico, depresion y depresiébn menor.

Del total de participantes, entre el 44% vy el 74%
tenian resultados positivos en la prueba del VHC.
Los resultados sobre si las mujeres usuarias de
drogas por via intravenosa en Europa, segun el
tipo de centro de reclutamiento, tenian comorbi-
lidad psiquiatrica, se muestran en la Tabla 1. El
87% de las participantes cumplié con los crite-
rios de tener al menos un trastorno psiquiatrico
durante su vida. Los trastornos mas frecuentes
fueron depresidon (76%), panico (54%), y el Tras-
torno de Estrés Postraumatico (TEPT) (52%).
No hubo asociaciones entre ser portadora de
VHC y cualquiera de los trastornos psiquiatri-
cos evaluados.
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Las mujeres UDVI que reportaron haber compar-
tido agujas y jeringuillas tenian casi tres veces
mas probabilidades de cumplir criterios para algun
trastorno psiquiatrico de comorbilidad a lo largo de
la vida (OR 2.65 95% CI 1.07—-6.56), aunque esta
asociacion no se encontrd para el VHC.

Tabla 1. Comorbilidad psiquiatrica entre mujeres
UDI en Europa (Extraida de Tirado-Munoz et al. 2017)

Centro ambulatorio

Trastornos psiquiatricos  Total de tratamiento de las Centrc~) de reduccion valor p
evaluados (ECDD*) (N=226) adicciones de danos

Cualquier TP 197 (87.2) 127 (90.7) 54 (77.1) 0.007*
Panico 121 (53.5) 81 (57.9) 32 (45.7) 0.096
Ansiedad Generalizada 80 (35.4) 53 (37.9) 18 (25.7) 0.080
Agorafobia 62 (27.4) 41 (29.3) 16 (22.9) 0.323
Fobia Social 64 (28.3) 42 (30.0) 19 (27.1) 0.667
Depresién menor 63 (27.9) 52 (37.1) 7 (10.0) 0.000*
Depresion 171 (75.7) 110 (78.6) 48 (68.6) 0.113
TEPT** 117 (51.8) 81 (57.9) 30 (42.9) 0.040*

*Entrevista de Cribado de Diagndstico Dual
**Trastorno de Estrés Postraumatico

Si nos centramos en la muestra de participantes
de Espana, 50 mujeres UDVI fueron reclutadas en
centros ambulatorios de tratamiento de las adiccio-
nes del Consorcio “Parc de Salut Mar (PSMAR)”
y centros de reduccion de dafios del area metro-
politana de Barcelona. La media de edad de las
participantes fue de 38,9 anos (DE 7.9), y la edad
media de la primera inyeccion 24,4 afios (DE 8.7).
El 21% reportaron usar mayoritariamente opiaceos
y el 29% sustancias estimulantes como la cocaina.

En el 71% (n=35) de las participantes se detectd
el VHC. Al estudiar la prevalencia de otros trastor-
nos psiquiatricos de comorbilidad a lo largo de su
vida destacan como mas frecuentes la depresién
(54%), el panico (52%) y el TEPT (24%), siendo
los resultados consistentes con los encontrados
en la muestra global del estudio (Tabla 2).
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Tabla 2. Comorbilidad psiquiatrica entre mujeres
UDVI en Barcelona

Trastornos psiquiatricos
evaluados (ECDD*)

Mujeres UDI
(n=50)

Panico 52%

Ansiedad Generalizada 18%

Fobia Social 8%

Agorafobia 14%
Depresion 54%

TEPT** 24%

*Entrevista de Cribado de Diagnéstico Dual
**Trastorno de Estrés Postraumatico
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Pocos trabajos han estudiado la comorbilidad psi-
quiatrica en esta poblacidén de forma tan completa;
mayoritariamente se han centrado en investigar al-
gunos trastornos psiquiatricos, como la depresion
o los trastornos de ansiedad, por separado. Los
resultados muestran como las mujeres que se
inyectan drogas son un grupo afectado por el
VHC de manera destacada, ademas con tras-
tornos psiquiatricos asociados, representando
las mujeres UDVI un grupo especialmente vul-
nerable. Asimismo, en consistencia con algunos
estudios previos, los resultados ponen de relieve
que la presencia de sintomatologia psiquiatrica
se asocia de forma significativa con conductas de
riesgo relacionadas con la inyeccion.

En este estudio, no se encontr6 asociacion signifi-
cativa entre la depresién u otros trastornos psiquia-
tricos y el VHC entre mujeres UDVI. Estudios pre-
vios muestran resultados no consistentes, donde
algunos sugieren que la depresion es comun entre
los pacientes afectados por el VHC?; que es fre-
cuente entre los usuarios de drogas pero no esta
asociada al VHC'®; que 1 de cada 4 pacientes con
hepatitis C cronica que iniciaron tratamiento con
interferon y ribavirina desarrollaron una depresiéon
inducida. En consecuencia, los especialistas reco-
mendaban una evaluacion completa de los pacien-
tes antes de iniciar los tratamientos anti-VHC para
identificar aquellas personas en riesgo de desarro-
llar una depresién inducida™.

Todo ello significa que la prevencion del VHC si-
gue siendo uno de los principales desafios para
la respuesta de salud publica a nivel nacional y
europeo. Se recomienda el uso de la intervencion
psicosocial, breve, basada en la evidencia, que se
desarrolld y evalu6 en el contexto de este proyecto
europeo, que ha demostrado eficacia en la reduc-
cion de los comportamientos de riesgo asociados
con el VHC y el aumento del conocimiento de la
transmision del VHC entre mujeres UDVI, donde
ademas se aborda el estado de &4nimo negativo en
alguna de sus sesiones'?. Todavia hay una trans-
misién continuada significativa de esta enferme-
dad, y las personas que inician el consumo intra-
venoso a menudo se infectan con relativa rapidez?,
por lo que una actuacion rapida y temprana es de
crucial importancia.

En cuanto al tratamiento del VHC, el objetivo de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) es la eli-
minacion de la enfermedad para el afio 2030, y los
profesionales afirman que eliminarla en PUDVI es
posible. Recomiendan el diagnéstico en un solo
paso, coordinacion con servicios de atencion
especializada e integrar los tratamientos para
la hepatitis C en los centros de tratamiento de
las adicciones para lograr una mejor adheren-
cia de los pacientes'.

Por lo tanto, debido a la alta prevalencia de co-
morbilidad psiquiatrica entre las mujeres UDVI con
diagnostico de Hepatitis C, los centros de trata-
miento de drogas y los servicios de reduccion
de danos deberian incorporar de manera siste-
matica el cribado del VHC con el abordaje de
los trastornos psiquiatricos asociados y el tra-
tamiento anti-VHC, con el fin de seleccionar los
tratamientos, mejorar sus resultados y aumentar la
calidad de vida de estas pacientes.
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Impacto del tratamiento de las hepatitis
viricas en las carceles de Cataluha

Marco, A & Guerrero, RA & Turu, E
Programa de Salud Penitenciaria. Institut Catala de la Salut

La prevalencia de infeccién por el virus de la he-
patitis C, aun habiendo disminuido mucho en los
ultimos afos, es todavia muy alta en la poblacién
reclusa. En Cataluna, a 31 de marzo de 2019, el
2,7% de los presos presentaban infeccion activa
(RNA-VHC+); es decir, una prevalencia que se es-
tima 16 veces mayor que en la poblacién no en-
carcelada, en donde se calcula que la prevalencia
actual es del 0,17%.

Los datos de infeccidén en los presos son ademas
muy fiables, ya que en las prisiones, excepto en
situaciones puntuales en que el interno muestra
su rechazo al estudio o cuando hay estancias ul-
tracortas, se efectua un cribado de la infeccién
a todos los ingresados en la carcel y el diag-
néstico se efectia “en un unico paso” (estudio
inmediato de RNA en los casos con Elisa positi-
vo para la determinacion de anticuerpos). La co-
bertura del cribado es alta: en torno al 86%. Por
consiguiente, aunque no puede asegurarse que no
haya “infeccion oculta” en la poblacion reclusa, de
existir, es probablemente muy baja.

Estratégicamente, para eliminar la hepatitis C es
basico identificar los casos infectados, pero tam-
bién es necesario implementar otras medidas:

a) Aplicar estrategias y programas tendentes a
prevenir conductas de riesgo para evitar la di-
fusion de la infeccion.

b) Extender el tratamiento a todos los infecta-
dos y reinfectados (“acceso universal”).

c) Vigilar tanto la aparicion de nuevos casos de
infecciéon como de casos de reinfeccion postra-
tamiento en poblaciones “vulnerables” (grupos

con conductas de alto riesgo de infectarse y de ex-
tender la epidemia).

Finalmente, hay un ultimo elemento que es clave:
comprometer a la Comunidad, a las Sociedades
Cientificas, y a la Administracion Publica, Sanitaria
y Penitenciaria en la consecucion de este objetivo.

La aparicién y el uso de los antivirales de accion
directa (AADs) ha revolucionado el tratamiento
de la hepatitis C. La eficacia del tratamiento con
AADs es muy alta: 90-100% en la mayoria de es-
cenarios. En Espana, hasta el 30 de septiembre
de 2018 se habian tratado a 117.452 pacientes' y
probablemente sean aproximadamente 130.000 a
finales de junio de 2019. Desde el inicio del trata-
miento con AADs, los reclusos han sido tratados
en Catalufia sin ningun tipo de discriminacion; es
decir, en similares condiciones que las personas
no privadas de libertad y con iguales resultados de
eficacia®. Ofrecer tratamiento a esta poblacién
es clave para conseguir la eliminacién de la he-
patitis C2.

En nuestra experiencia, la tasa de discontinuacién
del tratamiento en los presos, ya sea por abando-
no voluntario o por la aparicion de efectos adver-
$0S, €s muy baja, aunque hay una mayor tasa de
discontinuacion debido a la excarcelacion. Para
minimizarlo, desde finales de 2017, el Programa
de Salud Penitenciaria del Instituto Catalan de
la Salud ha creado la figura de la “enfermera
de enlace”, que cuenta, entre otras funciones, con
la de mejorar la coordinacion con los dispositivos
extrapenitenciarios e intentar asegurar el estudio
y seguimiento de los infectados y el cumplimiento
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del tratamiento antihepatitis C en los pacientes ex-
carcelados que estaban en tratamiento. Los resul-
tados preliminares de esta figura, recientemente
presentados?, son muy positivos, previsiblemente
mejoraran todavia mas en el futuro y permitiran op-
timizar la coordinacién intra-extrapenitenciaria en
materia de salud.

En 2018, en Cataluiia fueron tratados con AADs
331 internos, lo que esta dando lugar a una re-
duccion progresiva y constante de la viremia
por VHC en esta poblacién (figura 1). De hecho,
a 31 de marzo de 2019, méas del 80% de los in-
ternos con anticuerpos frente al VHC no presen-
taban viremia (RNA-VHC negativo) o estaban en
tratamiento con AADs. S6lo 196 pacientes estaban
pendientes de la indicacion de tratamiento (figura
2), aunque ciertamente esta cifra fluctta, ya que
se continuan detectando casos de infeccidn activa
en los nuevos internos que ingresan en prision.

Fig 1. Prevalencia de virremia (RNA-VHC) en in-
ternos de Cataluna

Fig.2. Prevalencia de viremia en internos de Ca-
taluha con serologia (Ac) VHC+ (31.03.2019)
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Un estudio, que ha efectuado una predicciéon me-
diante alisado exponencial lineal, basado en el
analisis de series temporales diagnoésticas y tera-
péuticas de 15 afios de antigliedad en presos de
Catalufa, calculaba que eliminar la hepatitis por
VHC desde el punto de vista de la salud publica
se podria alcanzar en las prisiones catalanas a
finales de 2021°. Los datos utilizados para reali-
zar esa prediccion no sélo se han conseguido, sino
qgue incluso han mejorado en los Ultimos meses.
La fecha calculada, por consiguiente, no solamen-
te se mantiene, sino que incluso podria adelantar-
se. Depende posiblemente de que no bajemos la
guardia. En eso estamos y ese es nuestro com-
promiso.
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La importancia del ejercicio fisico en la

salud

Manuel Delgado Blanco

Hepatologo del Servicio de Aparato Digestivo
Hospital Universitario La Coruia

Los avances cientificos, el mejor conocimiento de
la fisiologia y una vision evolutiva de las diferentes
especies, nos ha permitido entender la gran adap-
tacion del ser humano a su entorno. Esta adapta-
cion, ya evidente desde los primeros tiempos de la
civilizacion, le ha facilitado sobreponerse y resistir
a situaciones adversas como la falta de alimento,
las temperaturas extremas o el ejercicio fisico pro-
longado.

El desarrollo industrial y, en especial, el tecnoldgico
han modificado de forma drastica la forma de vida
del hombre. Esto ha supuesto enfrentarse a ries-
gos a los que no estdbamos preparados, al menos
desde el punto de vista de la fisiologia. Surgen los
problemas de la esfera metabdlica (obesidad, dia-
betes...) y del area cardiovascular (hipertension,
cardiopatia isquémica, enfermedad cerebrovas-
cular), ambos con una estrecha relacion. Es obvio
que estas situaciones son el fruto de un cambio
radical en los actuales habitos de vida, el incre-
mento del sedentarismo, las dietas elaboradas e
hipercaldricas y una vulgarizacion del concepto
del “estado del bienestar”.

La medicina debe cumplir una doble misién: curar y
prevenir las enfermedades. Todas aquellas actua-
ciones que tengan por objetivo promocionar la sa-
lud y prevenir la enfermedad, deben ser facilitadas
por los diferentes profesionales sanitarios. No hay
duda de que una adecuada dieta, asociada a los
efectos fisiologicos de la actividad fisica desempe-
Aan un papel muy importante en los principales fac-
tores de riesgo cardiovascular modificables como el

sobrepeso, la hipertensidn arterial, la hiperlipidemia
o la diabetes. Esta aseveracion se basa en multitud
de trabajos epidemioldgicos, observacionales, a lo
largo de la segunda mitad del siglo XX que han de-
mostrado que el ejercicio fisico es uno de los pilares
fundamentales del estilo de vida saludable.

Un aspecto muy importante es partir de unas pre-
misas previas. Segun la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) por actividad fisica se entiende
“cualquier movimiento corporal producido por los
musculos esqueléticos que exija gasto de energia”.
Para este organismo, el ejercicio es una variedad
de actividad fisica planificada, estructurada, repeti-
tiva y realizada con un objetivo relacionado con la
mejora 0 el mantenimiento de uno o mas compo-
nentes de la aptitud fisica. La actividad fisica abar-
ca el ejercicio, pero también otras actividades que
entrafan movimiento corporal y se realizan como
parte de los momentos de juego, del trabajo, de for-
mas de transporte activas, de las tareas domésticas
y de actividades recreativas.

La aptitud fisica es la capacidad que tiene el cuer-
po humano de efectuar diferentes actividades fi-
sicas de una manera eficiente; de esta forma se
retarda la aparicion de la fatiga y se disminuye el
tiempo necesario para la recuperacion. Resulta
comprensible entender que la aptitud fisica es una
propiedad que se adquiere tras un ejercicio siste-
matico, rutinario y bien planificado. El deporte es
una actividad fisica que se caracteriza por tener
una planificacion fisica, ser competitiva y tener
unas normas o reglas.

/e
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¢Qué tipos de ejercicio fisico existen?

1.- Ejercicio dinamico aerdbico: caracteriza-
do por requerir de una gran cantidad de oxigeno
inspirado. Es el ejercicio mas beneficioso para el
sistema cardiovascular. Conlleva una gran pro-
duccion de energia gracias a la participacion de
varios grupos musculares. Su objetivo principal es
mejorar la resistencia fisica y mejorar la funcion del
corazon y del sistema respiratorio.

2.- Ejercicio de baja intensidad: su finalidad
es aumentar la masa muscular, tanto en namero
como en funcion. También mejora la flexibilidad de
las estructuras 6seas-ligamento-tendinosas.

3.- Actividades orientadas a obtener un ade-
cuado nivel de relajacion muscular.

4.- Ejercicio fisico rehabilitador: el objetivo es
recuperar una zona especifica del cuerpo aqueja-

da por una determinada patologia.

¢Qué beneficios aporta el ejercicio?

1.- En el sistema cardiovascular

El ejercicio mantenido y bien planificado ocasiona
una serie de modificaciones fisiologicas que son
muy beneficiosas:

= Aumento del volumen sistélico.

= Disminucién de la frecuencia cardiaca.

= Aumento del volumen y del grosor de las cavi-
dades cardiacas.

= Mejora en la circulacion/flujo del miocardio.

= Disminucién de la presion sanguinea. Y este
hallazgo se da tanto en sujetos sanos como en
pacientes hipertensos.

2.- Sistema metabdlico:

= La actividad fisica mejora la utilizacién de la glu-
cosa por los musculos y por tanto aumenta la sen-
sibilidad periférica a la insulina o, lo que es lo mis-
mo, se reduce la resistencia a la insulina. Este es
un aspecto muy importante, ya que la mejora de
los niveles de glucosa contribuye a un mejor con-
trol de la diabetes (en especial en la diabetes 2).

= Disminucién de peso. Se evitan el sobrepeso
y la obesidad. Este aspecto es mucho mas lla-

mativo si se asocia a una dieta hipocal6rica.

= Modificacion del perfil lipidico. La actividad fisi-
ca incrementa de forma significativa los niveles
del colesterol unido a las lipoproteinas de alta
densidad (HDL colesterol). Esta fraccion del
colesterol se caracteriza por su efecto protec-
tor cardiovascular.

Otros beneficios:

= Mejora en el funcionalismo 6seo vy articular, en
la flexibilidad.

= Menor consumo de tabaco y sustancias adic-
tivas en las personas que realizan ejercicio de
forma periddica.

= Retraso en la aparicion de enfermedades neu-
rodegenerativas (Alzheimer y Parkinson).

= Mejora de las relaciones del individuo con la so-
ciedad. Muchas veces la actividad fisica se rea-
liza de forma grupal y permite las interrelaciones
entre personas de diferentes grupos sociales...

= Claro beneficio psicoldgico, ya que durante la rea-
lizacion del ejercicio se potencian aptitudes que
no se adquiririan en otras circunstancias: supera-
cion, resistencia al esfuerzo, concentracion, etc.

¢Como medir el grado de
tolerancia/adaptacién
del organismo al ejercicio fisico?

Cuando se realiza una actividad fisica es nece-
sario el aporte de una cantidad mayor de oxige-
no que cuando se permanece en reposo. Esto se
consigue por tres mecanismos bien engranados:
aumento de la frecuencia respiratoria, incremento
de la frecuencia cardiaca y disminucion de las re-
sistencias vasculares periféricas.

Si el aporte de oxigeno se equilibra con la deman-
da del mismo, se podra realizar actividad duran-
te un tiempo prolongado, sin generar agotamien-
to. La medicion de las necesidades maximas de
oxigeno y el consumo de oxigeno, no se efectla
de forma habitual, salvo en casos muy especiales
(deportistas...) ya que es un método costoso y no
asequible de forma generalizada. Por este motivo
se recomienda medir la frecuencia cardiaca y es-
tablecer cudl es la frecuencia cardiaca maxima =
208 - 0.7 x edad de cada individuo.

P
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En base a esta frecuencia cardia-
ca maxima se pueden establecer
unos objetivos y recomendaciones:

1) Zona de frecuencia cardiaca de seguridad:
comprendida entre el 50-60% de la frecuencia car-
diaca méaxima. Es la recomendada para iniciar un
entrenamiento con beneficios cardiovasculares y
metabdlicos

2) Zona de pérdida de peso: comprendida entre
el 60-70% de la frecuencia cardiaca maxima. Lo
recomendable es que la duracion sea de al menos
45 minutos. Durante los primeros 20 minutos se
consumen hidratos de carbono, en los 20 siguien-
tes se destruye tejido graso. Un buen ejemplo, se-
ria caminar 5,5 km durante 60 minutos.

3) Zona aerobica: comprendida entre el 70-80%
de la frecuencia cardiaca maxima. Muy recomen-
dada para mejorar la capacidad cardiopulmonar.
Su duracién no ha de ser inferior a 20 minutos y
debe realizarse al menos 5 dias por semana.

4) Zona anaerébica: comprendida entre el 80-90%
de la frecuencia cardiaca maxima. Se adquiere tras
tiempo de entrenamiento y requiere una supervision
por personal capacitado. No recomendable en per-
sonas con patologias médicas subyacentes.

5) Zona de peligro: comprendida entre el 90-
100% de la frecuencia cardiaca maxima. Restrin-
gida a atletas bajo supervisiébn médica.

No existe ninguna duda de que la practica regular
de ejercicio fisico contribuye a reducir el riesgo de
cardiopatia coronaria, accidente cerebrovascular e
hipertension arterial. Su participacion en el control
del peso permite mejorar y controlar patologias
metabdlicas como la obesidad, la diabetes o la
hiperlipidemia, que ademas son claros factores
de riesgo cardiovascular. Parece que también
tiene sus efectos beneficiosos en la prevencién de
los tumores de colon y mama. No se deben ignorar
los beneficios psicoldgicos y sociales de la activi-
dad fisica. De ahi que favorecer y promocionar la
realizacion de actividad fisica sea una necesidad
social, no s6lo individual. Todas las administracio-
nes deberian implicarse, para, desde una perspec-
tiva poblacional, y también cultural, fomentar la ad-
quisicion de habitos de vida saludables.
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Tabla I. Frecuencia cardiaca maxima para los grupos de edad y porcentajes segun objetivo especifico.

Edad 60% 70%
11-15 118 138
16-20 116 135
21-25 114 133
26-30 112 131
31-35 110 128
36-40 108 126
41-45 105 123
46-50 103 121
51-55 101 118
56-60 99 116
61-65 97 114
66-70 95 111
71-75 93 109
76-80 91 106
80-85 89 104

75% 80% 90%

148 158 177
145 155 174
142 152 171
140 150 168
137 147 165
135 144 162
132 141 158
129 138 155
127 136 152
124 133 149
121 130 146
119 127 143
116 124 139
114 121 136

111 118 133

/e
~cat (inForm@
@ N 43


file:///Users/almasana/Documents/Clients/Asscat/190708-Revista/Contents/12-Articulo%20Manuel%20Delgado/ 
file:///Users/almasana/Documents/Clients/Asscat/190708-Revista/Contents/12-Articulo%20Manuel%20Delgado/ 
file:///Users/almasana/Documents/Clients/Asscat/190708-Revista/Contents/12-Articulo%20Manuel%20Delgado/ 
file:///Users/almasana/Documents/Clients/Asscat/190708-Revista/Contents/12-Articulo%20Manuel%20Delgado/ 

ARTICULOS

Dietas en las personas con higado graso
Obesidad e higado graso:

El comer mal puede ser tan perjudicial
para el higado como el beber alcohol

Elena Maestre

Profesora del departamento de Enfermeria Fundamental Me-
dico Quirurgica de la Facultad de Medicina y Ciencias de la Sa-
lud de la Universidad de Barcelona (UB)

Hablar de enfermedades del higado, hasta hace unos
anos, era hablar de consumo de alcohol. En la actua-
lidad, una de las enfermedades hepaticas que mas
incrementa su numero es la esteatosis hepatica no
alcohdlica, comunmente conocida como higado gra-
so no alcohdlico, que tiene su origen en el exceso de
grasa abdominal de las personas obesas. La causa
principal es la grasa que se almacena en el higado,
en el momento en que una persona aumenta de peso
y acumula abundancia de grasa en el organismo.

Cuando la grasa es cada vez mayor y ademas se
mantiene durante mucho tiempo, se produce infla-
macién en el higado. Si no se detecta a tiempo,
y a veces sucede porque no da sefiales, puede
producirse la muerte de parte del tejido hepatico,
transformandose este en tejido fibroso o cicatriz.
Cuando esto ocurre en el 70% del higado, aparece
la conocida y temida cirrosis hepatica.

Afortunadamente, la esteatosis hepatica se puede
revertir si se detecta antes de haberse convertido
en cirrosis. Para ello es necesario que la persona
pierda peso y con él, el exceso de grasa acumula-
do en el higado. ¢ Podemos empezar a hacer algo?

El higado es un érgano con capacidad regenera-
tiva, por lo que al ir perdiendo grasa se detiene
el proceso de fibrosis, disminuye el proceso infla-
matorio, por lo que se puede recuperar por com-
pleto la funcién hepatica. Actualmente, no existen
farmacos para tratar este problema, por lo que el
tratamiento pasa por un cambio de habitos, una
combinacion de alimentacién saludable y ejerci-
cio. Asi que mas zapato y menos plato.

@cat w’\/inForm@

Come mediterraneamente...

Seguir una dieta mediterranea puede ayudar a
mejorar los hébitos alimentarios y puede formar
parte del tratamiento de la patologia.

&Y al realizar una dieta mediterranea?... Hagamos
un repaso.

¢ Cuantas veces tomas legumbres a la semana?
¢Verduras o frutas crudas al dia? ;Haces plato
unico o 2 platos?

Si es mediterraneo entonces el vino y la cerveza...
No estamos ayudando al higado, asi que el vino y
la cerveza los evitaremos siempre.

Alimentacion mediterranea,
algo mas que una dieta
para el higado graso en 5 pasos:

1.Controlar el consumo de energia rapida
Ya que la que no se utilice en el dia a dia, se trans-
formara en nueva grasa, que también se acumula

en el higado.

Nuestras fuentes de energia son:

a) Farinaceos: aportan carbohidratos

Hay varios tipos de carbohidratos los llamados
sencillos o rapidos como el aziucar de Azucarera,
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refrescos, zumos (aunque sean naturales) que Si
Nno se es una persona muy activa o un gran depor-
tista, se acumulan rapidamente como grasa.

Los carbohidratos complejos o lentos son los mas
habituales en la alimentacibn mediterranea. Se
apuesta por la energia lenta como la del arroz o la
pasta. Siempre en formato de plato Unico y acom-
pafnados de verduras (son ricas en fibra). Ayuda a
que la digestion sea mas lenta y, por tanto, que nos
dé tiempo a ir gastando la energia poco a poco.

Recuerda:

Los dulces a compartir y de forma esporadica,
no habitual. Cada semana es habitual...
Nada de grandes platos y, repetir, con moderacion.

b) Proteicos: aportan proteinas

Las encontramos en productos de origen animal
como carnes, pescado, huevos, leche, asi como
de origen vegetal como legumbres y frutos secos.

Mediterraneamente, elegiremos alimentos con pro-
teinas y poca grasa. Carnes blancas como pollo,
conejo, cerdo (partes magras como el lomo), pes-
cados, huevos y leches bajas en grasa. Se ha de
recordar que la grasa hay que mantenerla a raya.

Las proteinas vegetales de las legumbres, son una
buena opcidn baja en grasa, la forma de cocinarlas
es fundamental, vigila el embutido afiadido.

Recuerda:

Las partes poco grasas del cerdo, como el lomo
o los pies de cerdo, se consideran carne blanca.
El huevo es una muy buena fuente de proteina,
vigila la cantidad de grasa con el que lo cocinas.

c) Aceites: aportan grasas

Si, pero buenas. Controla en general el consumo
de grasas de tus comidas, y utiliza siempre que
puedas aceite de oliva virgen, ya que como tiene
un gran sabor, necesitaras menos cantidad.

Recuerda:

La cocina puede ser una gran aliada. Las espe-
cias son grandes saborizantes: hierbas, ajo, pi-
mienta, mostaza, curry... pueden ayudar a dar
grandes sabores con menos grasa. Cocciones al
horno, al vapor o salteados pueden ser la clave.

2. Antioxidantes: vitaminas y minerales

Las verduras/hortalizas y frutas son nuestra ma-
yor fuente de vitaminas y minerales. Afadelas en
todas tus comidas. Las vitaminas C, D, B... ayuda-
ran al higado a reponerse.

En la forma que encontramos més vitaminas es en
los productos crudos. Come cada dia algo de fruta
o verdura cruda.

Recuerda:

Los zumos, al perder su fibra, pierden parte de
sus vitaminas y sus azucares se vuelven rapi-
dos, evitalos.

3. Fibra

En nuestro intestino tenemos millones de microor-
ganismos que nos ayudan con la absorcién de los
nutrientes.

En nimero, hay méas que células en nuestro orga-
nismo, asi que mejor llevarnos bien con ellos. Sea-
mos buenos vecinos, aportemos fibra que encon-
tramos en frutas, verduras, legumbres y cereales
integrales. De este modo, mejoraremos el ritmo de
absorcion de carbohidratos y disminuiremos la ab-
sorcion de grasas de los alimentos.

Recuerda:

Si tienes problemas a la hora de digerir la fibra,
pelar, cocinar las verduras o triturarlas mejoran
su digestibilidad.
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4. Comer varias veces al dia

Nuestro higado es el responsable de generar ener-
gia, como una bateria auxiliar. Por tanto, si pasa-
mos muchas horas sin comer la bateria se agota.
Cuando estéa inflamado no hay que darle trabajo
extra. Hay que procurar no estar grandes periodos
en ayunas.

¢ Pero si como mas veces me engordaré? Comer
varias veces al dia no es picar. Disefia un horario
o decide por adelantado que comeras, no improvi-
ses 0 acabaras cayendo en productos o muy gra-
s0s o dulces.

Recuerda:

Comer alguna cosa saludable (yogurt o vaso de
leche desnatada, pieza de fruta pequena...) an-
tes de ir a dormir puede ser una buena opcion.

5. Calidad por encima de cantidad

La base de la alimentacidon mediterranea son bue-
nos alimentos en cantidad adecuada.

Los siguientes graficos te pueden ayudar.

Las comidas de plato unico y en este formato:

Referencias:

Frecuencia de consumo de alimentos:

GRUPOS DE ALIMENTOS FRECUENCIA DE CONSUMO

2 al dia, como minimo, en el almuer-
zoy la cena

Hortalizas

Fruta fresca 3 al dia, como minimo

Farinaceos' integrales en cada comida

Frutos secos (crudos o _
3-7 puiiados a la semana
tostados)

Leche, yogur y queso no mas de 2 veces al dia, alternando

Carne, pescado, huevos y ) .
no mas de 2 veces al dia, alternando

legumbres
3-4 veces a la semana
Carne (carne roja? maximo 2 veces a la se-
mana)
Pescado?® 3-4 veces a la semana
Huevos 3-4 veces a la semana
Legumbres* 3-4 veces a la semana
Agua en funcién de la sed

Aceite de oliva virgen para alifar y cocinar

1 Se considera farinaceos el pan, la pasta, el arroz, el cuscus, etc., y también la
patata y otros tubérculos.

2 Se considera carne roja toda la carne muscular de los mamiferos, como carne
de buey, ternera, cerdo, cordero, caballo y cabra. La carne blanca es, por lo
tanto la carne de aves, asi como la de conejo.

3 Es conveniente diversificar los tipos de pescado, tanto los blancos como los
azules, y preferentemente de pesca sostenible. También se incluye en este gru-
po el marisco.

4 Las legumbres, por su composicion nutricional rica en hidratos de carbono y en
proteinas, se pueden considerar incluidas en el grupo de alimentos farinaceos
y también en el de proteicos.

En resumen:

Procura evitar alimentos ultraprocesados. Aquel-
los que en su etiqueta tienen mas de 5 ingredien-
tes 0 no entiendes alguno de ellos.

Platos unicos con producto fresco y algun crudo.
La cocina como aliada. Busca nuevas recetas

de wok, horno, vapor con especias y hierbas
aromaticas.

1.- Gréficos extraidos de “La guia pequefios cambios para comer bien”. http://salutpublica.gencat.cat/web/.con-
tent/minisite/aspcat/promocio_salut/alimentacio_saludable/02Publicacions/pub_alim_salu_tothom/Petits-canvis/

La-guia-peq-cambios-castella.pdf
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Hepatitis Autoinmune, ;una enfermedad
infradiagnosticada?

Mar Riveiro-Barciela

Servicio de Hepatologia-Medicina Interna, Hospital Universita-
rio Vall Hebrdén, Universitat Autonoma de Barcelona y Centro de
Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Hepaticas y
Digestivas (CIBERehd)

La hepatitis autoinmune fue descrita por primera
vez en el ano 1953 por el sueco Jan Waldenstrom, y
posteriormente tipificada por el grupo de Cowling et
al. como una enfermedad hepéatica tipica de muje-
res, con altos niveles de gammaglobulinas e inmu-
noglobulina (Ig) G y con franca respuesta terapéu-
tica a los corticoides, caracteristicas que todavia a
dia de hoy definen la enfermedad. Aunque se consi-
dera una enfermedad poco frecuente, con una pre-
valencia estimada en Europa de 15 a 25 casos por
cada 100.000 habitantes, estudios recientes han
mostrado que su incidencia estd en aumento. En
el registro nacional de hepatitis autoinmune de Di-
namarca, entre los afios 1994 y 2012 la incidencia
de casos reportados se doblé durante el periodo de
estudio, pasando de 1,37 a 2,33 por cada 100.000
habitantes/afno’. Si bien estos datos podrian sugerir
un aumento en la prevalencia de la enfermedad,
probablemente también estén en relacion con el
hecho de que la hepatitis autoinmune ha sido ti-
picamente una enfermedad infradiagnosticada.

A dia de hoy no se conocen con exactitud los me-
canismos fisiopatolégicos que la producen, si bien
se piensa que sujetos con una determinada pre-
disposicidén genética, como aquellos con los haplo-

Figura 1. Espectro clinico de la hepatitis autoinmune
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tipos DRB1*03:01, DRB1*04:01, en un momento
dado desencadenado por un estimulo infeccioso,
medicamentoso 0 en muchos casos desconocido,
mediante un fenbmeno de “mimetismo molecular”
desarrollan autoantigenos en el higado, es decir,
por similitud estructural entre proteinas patoégenas
externas al organismo y proteinas de las células
hepaticas se produce la activacion del sistema in-
mune, lo que conduce al inicio y perpetuacién de la
lesion hepéatica.

La hepatitis autoinmune es una enfermedad
que afecta sobre todo a mujeres (75% de los
casos), presentandose en dos picos de edad:
adolescentes y mujeres entre los 40-60 anos.
Ademas, es caracteristica su presentacién tras el
parto. Como se muestra en la Figura 1, el espectro
de la hepatitis autoinmune es muy variable?. Otra
de sus caracteristicas distintivas es su asociacion
con otras enfermedades autoinmunes, principal-
mente las alteraciones tiroideas (tiroiditis e hipo-
tiroidismo), pero también vitiligo, lupus eritematoso
sistémico, artritis reumatoide, celiaquia y diabetes
mellitus tipo 1. También se ha observado asocia-
cién familiar de la enfermedad, con una incidencia
5 veces mayor en familiares de primer grado.
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Hasta un tercio de los pacientes estan asintomati-
cos, diagnosticandose a raiz de elevacion fluctuan-
te de los niveles de transaminasas. Muchos sujetos
refieren sintomas inespecificos como fatiga y dolor
abdominal, y hasta un 25% debuta como hepati-
tis aguda, es decir, niveles de transaminasas 10
veces superiores a la normalidad, que en algunos
casos puede derivar a hepatitis aguda fulminante
con ictericia, coagulopatia y coma hepético.

La sospecha de hepatitis autoinmune se basa en
datos clinicos y analiticos, siendo la imagen tipica
la de una mujer, joven o de mediana edad, asin-
tomatica o con sintomas inespecificos, con el-
evacion fluctuante de los niveles de transaminasas
o incluso hepatitis aguda, junto con hipergamma-
globulinemia y niveles elevados de IgG y anticuer-
pos positivos, principalmente antinucleares (ANA)
a titulos iguales o superiores a 1:80. Los criterios
diagnésticos del grupo internacional de hepati-
tis autoinmune se resumen en la Tabla 13. Den-
tro de los criterios hay dos items que merecen una
mencién especial: la biopsia hepatica y la respues-
ta a la corticoterapia.

Tabla 1. Criterios diagnésticos del grupo inter-
nacional de hepatitis autoinmune

Aquellos sujetos con una puntuacion pretratamien-
to >10 el diagnostico se considera probable y si
es >15 definitivo; postratamiento, una puntuacién
>12 sugeriria un diagnoéstico probable y definitivo
en caso de ser >17.

*ANA, anticuerpos antinucleares; AMA, anticuerpos an-
timicondriales; anti-SM, anticuerpos antimtsculo liso;
anti-LKM-1, anticuerpos microsomales de higado y ri-
Aon tipo 1; AST, aspartato aminotransferasa; FA, fosfa-
tasa alcalina.
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T e purcin)

Sexo femenino +2
Ratio FA:AST

<1.5 +2
1.5-3 0
>3 -2

Gammaglobulinas o IgG por encima de
la normalidad

>2 :g
1.5-2 +1
1-1.5 0
<1

ANA, anti-SM o anti-LKM-1

>1:80 +3
1:80 +2
1:40 +1
<1:40 0
AMA positivos -4
Serologias hepatitis virales

Positivas -3
Negativas +3
Antecedente de uso de drogas

No +1
Si -4
Consumo de alcohol

<25 gramos/dia +2
<60 gramos/dia -2
Hallazgos biopsia hepatica

Hepatitis de interfase +3
Infiltrado de predominio linfoplasmocitario +1
Rosetas +1
Ninguno de los previos -5
Cambios biliares -3
Otros cambios +2
Otras enfermedades autoinmunes +2
Positividad de otros autoanticuerpos +2
HLA DR3 o DR4 +1
Respuesta al tratamiento

Completa +2
Recidiva +3
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Los hallazgos histoldgicos tipicos de la hepatitis
autoinmune incluyen la hepatitis de interfase, infil-
trado linfoplasmocitario y la presencia de rosetas
en los hepatocitos. Si bien estas caracteristicas no
son patognoménicas de la enfermedad, su presen-
cia en una biopsia realizada en un paciente que
no recibe corticoides, apoya el diagnéstico y, por
tanto, es util en préactica clinica. Ademas, su rea-
lizaciéon aporta informacion sobre el grado de
fibrosis hepatica, dato muy relevante, ya que
se estima que 1 de cada 3 adultos con hepati-
tis autoinmune se encuentra en fase de cirrosis
al diagnéstico, independientemente de la clinica
inicial.

El otro factor caracteristico es su buena respues-
ta al tratamiento con corticoides. El tratamiento
estandar se basa en el uso de corticoides, jun-
to con inmunosupresores (normalmente aza-
tioprina), en aquellos casos en los que se cons-
tate respuesta a los corticoides que apoyen
el diagnéstico de hepatitis autoinmune?®. Esta
pauta logra alcanzar la remisibn completa (nor-
malizacion de los niveles de transaminasas e 1gG)
en la mayoria de los pacientes, pudiendo retirarse
los corticoides en muchos pacientes, manteniendo
tan sélo azatioprina. Incluso en casos de hepatitis
aguda grave el tratamiento precoz con corticoides
se asocia a un mejor pronéstico, con una menor
necesidad de trasplante hepatico*. Aquellos pa-

Referencias:

cientes que presentan intolerancia a la azatioprina,
principalmente digestiva, el cambio a micofenolato
mantiene la remision completa con un mejor per-
fil de efectos secundarios. En caso de ausencia
de remisiéon completa, otros farmacos como el
tacrolimus o incluso terapias biolégicas con
infliximab o rituximab han mostrado ser efica-
ces?. En algunos casos el tratamiento inmunosu-
presor puede suspenderse a los 2 afios de alcan-
zar la remision completa, aunque la enfermedad
puede recidivar.

A pesar de que un tercio de los pacientes con he-
patitis autoinmune estan en fase de cirrosis en el
diagnostico, la evolucion de la enfermedad es muy
favorable, con un riesgo acumulado de cancer he-
patico menor que en otras enfermedades hepati-
cas (0,7% alos 10 afnos) y exclusivo de los sujetos
con cirrosis, siendo la estimacion de mortalidad a
los 10 afios del 26%".

En resumen, la hepatitis autoinmune es una
enfermedad cada vez mas frecuente que se
observa en mujeres jovenes, inicialmente sin
sintomas y que presentan una elevacion de
transaminasas o hepatitis aguda, junto con
niveles altos de gammaglobulinas y autoanti-
cuerpos. La importancia de su diagnéstico es que
es una enfermedad con buena respuesta y evolu-
cidén bajo tratamiento inmunosupresor.

1.- L. Gronbaek, H. Vilstrup and P. Jepsen, Autoimmune hepatitis in Denmark: incidence, prevalence, prognosis,
and causes of death. A nationwide registry-based cohort study, Journal of hepatology 60 (2014) 612-7.

2.- EASL Clinical Practice Guidelines: Autoimmune hepatitis, Journal of hepatology 63 (2015) 971-1004.

3.- F. Alvarez, P.A. Berg, F.B. Bianchi, L. Bianchi, A.K. Burroughs, E.L. Cancado, R.W. Chapman, W.G. Cooksley,
A.J. Czaja, V.J. Desmet, P.T. Donaldson, A.L. Eddleston, L. Fainboim, J. Heathcote, J.C. Homberg, J.H. Hoofnagle,
S. Kakumu, E.L. Krawitt, I.R. Mackay, R.N. MacSween, W.C. Maddrey, M.P. Manns, |.G. McFarlane, K.H. Meyer
zum Buschenfelde, M. Zeniya and et al., International Autoimmune Hepatitis Group Report: review of criteria for
diagnosis of autoimmune hepatitis, Journal of hepatology 31 (1999) 929-38.

4.-A.D. Yeoman, R.H. Westbrook, Y. Zen, W. Bernal, T. Al-Chalabi, J.A. Wendon, J.G. O’Grady and M.A. Heneghan,
Prognosis of acute severe autoimmune hepatitis (AS-AIH): the role of corticosteroids in modifying outcome, Journal
of hepatology 61 (2014) 876-82.
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Enfermedades hepaticas raras
¢Qué significa? ;Como afrontarlas por
médicos y pacientes?

Baiges, A & Garcia-Pagan, JC

Laboratorio Hemodinamica Hepatica. Servicio Hepatologia del
Hospital Clinic de Barcelona. IDIBAPS, CIBEREHD y ERN para
enfermedades hepaticas raras.

Las enfermedades raras, también conocidas como
enfermedades huérfanas o minoritarias, son tras-
tornos que afectan a un pequefio porcentaje de la
poblacién. Bajo el término “enfermedades raras” se
engloban una amplia variedad de enfermedades y
condiciones muy distintas entre ellas, que tienen
en comun su baja incidencia. Por definicion, una
enfermedad se considera rara cuando afecta
a menos de 1 cada 2.000 habitantes, frecuente-
mente expresado también como menos de 5 cada
10.000 habitantes.

Se estima que hay entre 6.000-8.000 enfermeda-
des raras distintas, afectando actualmente aproxi-
madamente al 10% de la poblacion'2. Sélo en Eu-
ropa, hay 30 millones de personas que sufren
una enfermedad rara, 3 millones en Espana y
500.000 personas en Cataluha3. Es evidente, por
tanto, que aunque el nUmero de personas afecta-
das por cada enfermedad sea bajo, globalmente
las enfermedades raras implican a una gran parte
de la poblacién. Sin embargo, las enfermedades
minoritarias no se consideran una prioridad en el
ambito de la sanidad publica.

En este contexto, los pacientes con enfermeda-
des raras estan frecuentemente en situacién de
desventaja. Al haber escaso conocimiento y con-
ciencia social, y debido a la gran variedad de tras-
tornos que se presentan por primera vez con sinto-
mas comunes e inespecificos, son habituales los
retrasos en el diagnostico e incluso los diag-
nésticos iniciales son erroneos. No obstante,
el retraso en el diagnéstico no es el Unico punto
débil en el manejo de estas enfermedades. Nor-

malmente, los médicos no especializados en estas
areas han tenido escaso o nulo contacto con estas
enfermedades por lo que los centros locales sue-
len tener poca experiencia y no pueden ofrecer las
mejores opciones terapéuticas disponibles ni los
cuidados de calidad necesarios.

Una parte crucial de las dificultades a la hora de
tratar estas enfermedades es la falta de conoci-
miento cientifico. Dada la rareza y diversidad de
estos trastornos, es dificil estudiarlos y conseguir
recopilar suficiente conocimiento como para mejo-
rar de manera relevante su tratamiento y manejo.
De hecho, incluso recoger datos simples sobre la
historia natural de una enfermedad o la utilidad de
un test diagnoéstico puede ser dificil dada la baja
prevalencia de estas enfermedades. Es por eso
que cuando se estudian enfermedades de tan baja
prevalencia, la investigacion deberia ser resul-
tado de esfuerzos coordinados entre multiples
paises y multiples centros hospitalarios, consi-
guiendo asi juntar datos y conocimiento que permi-
tan avanzar en el manejo de estas enfermedades.

Las dificultades y retos en el manejo de las enfer-
medades raras han impulsado la creacién y desa-
rrollo de redes europeas de excelencia clinica
como las ERN (European Reference Networks),
focalizadas en la necesidad de establecer centros
de referencia que centralicen el diagnéstico y tra-
tamiento de los pacientes con trastornos minorita-
rios. Las ERN pretenden desarrollar modelos
que permitan que todos los ciudadanos tengan
acceso a la mejor atencién clinica de manera
equitativa. De manera paralela, las ERN también
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tienen como objetivo establecer la creacion de ba-
ses de datos internacionales y multicéntricas que
permitan acumular experiencia y conocimiento en
este campo.

En el campo de las enfermedades hepaticas, en
2017 se cre6 la ERN Rare-Liver. Se clasificaron
las enfermedades raras hepaticas en tres grandes
grupos: enfermedades autoinmunes, enferme-
dades metabdlicas y enfermedades estructura-
les o vasculares hepaticas, y para cada grupo se
designaron distintos centros de referencia a nivel

europeo. Las enfermedades hepaticas raras pue-
den causar un dafo hepatico progresivo que puede
evolucionar a fibrosis y cirrosis. Las complicaciones
de la cirrosis tienen una elevada morbimortalidad vy,
en muchos casos, el Unico tratamiento efectivo es
el trasplante hepético. En los pacientes pediatricos,
ademas, se anade el retraso en el crecimiento y de-
sarrollo. La red ERN Rare-Liver integra por pri-
mera vez el manejo de los pacientes hepaticos
tanto adultos como pediatricos, con especial
interés en las implicaciones familiares para los
casos de etiologia genética.

Tabla 1. Grupos de enfermedades raras hepaticas y ejemplos principales

Autoinmune

Infecciosas
Infecciones Virales
Infecciones Bacterianas

Infecciones parasitarias

Neoplasicas

Genéticas/Hereditarias

Enfermedades metabdlicas

Enfermedades colestasicas

Vasculares

Miscelanea

Hepatitis Autoinmune

Colangitis Biliar Primaria
Colangitis Esclerosante Primaria
Hepatopatia asociada a IgG4

Hepatitis E

Brucelosis

Tuberculosis

Absceso hepatico pibgeno
Absceso hepatico amebiano
Esquistosomiasis

Adenoma Hepatico
Hemangioendotelioma

Enfermedad de Wilson
Enfermedad por depésito lisosomal
Déficit a1-antitripsina

Sindrome Caroli

Poliquistosis hepatica

Colestasis intrahepatica familiar
Sindrome Budd Chiari

Enfermedad Veno-oclusiva hepatica
Malformaciones arteriovenosas
Atresia Biliar

Quistes coledocales

Adaptado de “Access to care in rare liver diseasese: New challenges and new opportunities”, Jones D. et al, Jour-

nal of Hepatology 2018 vol 68, 577-585
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La organizacion de los centros especializados
en ERN esta permitiendo que las enfermedades
raras hepaticas sean “menos raras”, gracias al
efecto que se consigue sumando casos y a la acu-
mulacion de experiencia. Esta acumulacion de ex-
periencia colectiva se esta consiguiendo al unir to-
dos los datos e informar sistematicamente tanto de
los éxitos como los fracasos en el manejo de estos
pacientes. En la vertiente clinica, la correlacion en-
tre la calidad de la atencion y la experiencia (indivi-
dual e institucional) esta directamente relacionada,
por lo que la organizacion en ERN permite que
mejore la calidad de la asistencia ofrecida en
el campo de las enfermedades raras hepaticas.

Ademas de los retos cientificos y clinicos que su-
ponen las enfermedades raras, los pacientes y sus
familiares tienen que afrontar también situaciones
especialmente complejas, dado que con frecuen-
cia se sienten aislados al percibir el desconoci-
miento respecto a su enfermedad. En este contex-
to de conocimiento cientifico insuficiente, se han
creado multiples asociaciones y organizaciones de
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pacientes con el objetivo de recolectar y difundir
informacién de su enfermedad particular, asi como
de mejorar la visualizacidén de estas enfermedades
para que aumente la concienciacion y sean una
prioridad para la sanidad publica.

En ocasiones, estas sociedades han conseguido
mejorar la asistencia médica ofrecida y han permi-
tido el desarrollo de nuevos tratamientos. El tra-
bajo colaborativo entre las asociaciones de pa-
cientes, la industria farmacéutica y el colectivo
médico puede desempenar un papel clave en el
desarrollo de estudios y ensayos focalizados
en cubrir las necesidades del paciente.

Bibliografia

1.-https://globalgenes.org/rarelist
2.-https://www.fda.gov/Forindustry/DevelopingPro-
ductsforRareDiseasesConditions/default.htm
3.-http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php/
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Impacto del tratamiento curativo del
VHC en las listas de espera de trasplante
y cambios en las indicaciones

Gloria Sanchez Antolin

Jefa de la Unidad de Hepatologia
Hospital Universitario del Rio Hortega de Valladolid

Aunque con frecuencia tendemos a identificar a
los profesionales de la salud como los responsa-
bles de los éxitos terapéuticos logrados con los
pacientes, la realidad es que sin la colaboracién
activa de otros profesionales como investigadores,
ingenieros, informaticos, bidlogos o biotecndlogos,
los avances en medicina no serian posibles.

La Hepatitis C es una historia de éxito gracias a
la aparicion de un nuevo tipo de farmacos disefia-
dos tras la identificacion de las dianas moleculares
del virus. Se trata de los llamados antivirales de
accion directa (AADs). La primera generacion de
farmacos aparecioé en 2011 (telaprevir y bocepre-
vir), pero su uso debia combinarse con interferon
pegilado, y los efectos secundarios eran aun muy
importantes, sobre todo en pacientes cirréticos y
trasplantados. Desde el afio 2015 disponemos de
farmacos antivirales de segunda generacion, uti-
lizados en combinaciones exclusivamente orales
y que estan permitiendo que asistamos a un mo-
mento historico, ya que son capaces de cambiar la
historia de la hepatitis C.

Estos nuevos antivirales combinados, actuan en
las tres dianas de la replicacién del VHC: inhibien-
do la proteasa viral, la polimerasa y la proteina
NS5A. La combinacion de farmacos que actiuan
en distintas dianas terapéuticas permite conse-
guir altas tasas de eficacia en la curacion del
virus.

Pero esta nueva generacion de AADs, ademas de
muy eficaces, tienen otras caracteristicas, como
ser pangenotipicos (eficaces en todos los tipos de
virus), tienen una duracién corta del tratamiento (8-

12 semanas), tienen pocos efectos secundarios y
la tolerancia y la seguridad son muy buenas, por lo
que no precisan monitorizacion analitica a lo largo
del tratamiento. Ademas, tienen pocas interaccio-
nes con otros farmacos, incluidos los inmunosu-
presores.

La infeccion por el VHC habitualmente pasa des-
apercibida y en la mayor parte de los pacientes
(70%), la enfermedad cronifica produciendo una
hepatitis cronica que, entre el 5% y el 20% de los
pacientes progresara a cirrosis hepatica en un pla-
zo de 20 a 30 anos. Entre el 1% y el 5% de los
pacientes infectados, moriran de cirrosis o cancer
hepatico como consecuencia de la infeccion. Por
ello, la hepatitis C se convirtié en la causa mas
importante de trasplante hepatico en nuestro
pais y en los paises de nuestro entorno desde
finales de los anos 90.

Pero se observo que, tras el trasplante, la hepatitis
C recidivaba en el 100% de los injertos trasplanta-
dos y la progresion de la enfermedad conducia a
cirrosis hepatica en el 30% de los pacientes, a los
cinco afnos postrasplante.

Hasta el afio 2014, los tratamientos disponibles
para pacientes con VHC estaban basados en el
uso de interferén, también en los pacientes recep-
tores de trasplante hepéatico. La tasa de curacién
era aun mas baja que en los pacientes no trasplan-
tados (en torno al 30%), y se acompafnaba ademas
de importantes efectos secundarios que obligaban
a suspender el tratamiento e incluso contraindica-
ban su uso en pacientes con enfermedad hepatica
avanzada.
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Esta situacién se evidenci6 en algunas publicacio-
nes y en datos provenientes del Registro Espanol
de Trasplante Hepético, al observar que la super-
vivencia de los pacientes trasplantados por VHC,
era menor respecto a aquellos que no estaban in-
fectados por este virus.

La observacion de una progresion aun mas rapida
de la enfermedad hepética en pacientes a los que
se retrasplantaba por cirrosis VHC sobre el higado
trasplantado, hizo que se cuestionara en algunos
grupos de trasplante la realizacion de retrasplante
en estos pacientes

En este contexto, es evidente que la aparicidon en
el ano 2014 de los nuevos AAD ha supuesto
una revolucién en el tratamiento de la hepati-
tis C en pacientes inmunocompetentes, pero
sobre todo en pacientes trasplantados, permi-
tiendo un acceso masivo al tratamiento del VHC
que previamente no era tolerado en muchas oca-
siones, en otras no habia respuesta al tratamiento
y en otro grupo de pacientes ni siquiera se podia
iniciar por contraindicaciones al interferon.

Los AAD actuales (Epclusa®, Maviret®, Zepa-
tier®), han demostrado su seguridad y eficacia
cuando se usan en pacientes trasplantados y han
permitido que todos los pacientes trasplantados
hayan sido tratados desde 2014, incluso antes
de la aprobacién de los AAD, beneficiandose los
pacientes con enfermedad mas avanzada, de pro-
gramas de acceso precoz. Hasta la actualidad
han sido tratados todos los pacientes trasplan-
tados.

Otro aspecto del tratamiento del VHC en relacién con
el trasplante, ha sido el tratamiento de los pacientes
en lista de espera. El tratamiento en este grupo de
pacientes nos ha permitido asistir a una nueva situa-
ciéon en el mundo del trasplante: la exclusién de la
lista de espera por mejoria del paciente.

Como vemos en la Figura 1, la proporcion de pa-
cientes en lista de espera de trasplante hepatico
por cirrosis VHC respecto al total de pacientes ha
disminuido progresivamente desde el 37,3% en
2013 hasta el 22,08% en 2017 gracias a la mejoria
de la funcién hepatica conseguida en los pacien-
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tes ya incluidos y que ha permitido su exclusion de
la lista y, por otro lado, gracias al tratamiento de
pacientes en estadios cirr6ticos que no han preci-
sado ser incluidos al conseguir frenar la evolucion
de la enfermedad.

Figura 1. Evolucion de la proporcién de pacien-
tes en lista de espera de trasplante hepatico
VHC respecto a los pacientes totales. Datos del
Registro Espaiol del Trasplante Hepatico.

*Berenguer et al.

Este hecho, insoélito hasta el momento actual, se
debe a un progresivo descenso en el numero de
inclusiones en la lista de espera de trasplante he-
patico acompanado ademéas de un aumento pro-
gresivo del niumero de pacientes excluidos de la
lista de espera por hepatitis C.

Esta situacion ha tenido repercusion en las listas de
espera de muchos grupos de trasplante hepatico es-
pafoles que se reflejan en la lista de espera global
de nuestro pais, que por primera vez en la historia
muestra un descenso en el nimero de indicaciones
de trasplante desde 2015 vy, por tanto, un descenso
paralelo de los pacientes en lista de espera (Figura 2).
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Figura 2. Evolucion de la lista de espera 2002-
2017. Datos del Registro Espainol de Trasplante
Hepatico.

Esta situacién, inédita en la historia del trasplan-
te, hace que surjan nuevos escenarios que eran
implantables cuando el aumento progresivo de
las inclusiones en lista de espera cada afo, por
encima de los donantes disponibles, hacia que la
mortalidad en lista de espera estuviera alrededor
del 10%.

Las consecuencias de esta situacién han hecho
que hepatoélogos y cirujanos de trasplante, tras
valorar los cambios en la lista de espera, planteen
la posibilidad de ampliar las indicaciones de tras-
plante hepético a algunas patologias con resul-
tados sensiblemente peores que los aceptados
actualmente, sin perjudicar de manera general a
los pacientes en lista de espera al disponer de in-
jertos suficientes para evitar la temida mortalidad
en lista de espera.
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Por ello, la Sociedad Espafiola de Trasplante He-
patico (SETH) ha propiciado una conferencia de
consenso en septiembre de 2019 para valorar am-
pliar la indicacion de trasplante en casos hasta
el momento controvertidos por sus resultados
en supervivencia y que incluyen algunos tu-
mores como el colangiocarcinoma o algunas
metastasis hepaticas, situaciones como la he-
patitis alcohélica aguda, o la edad de los recep-
tores de trasplante.

Pacientes, hepatdlogos, cirujanos y enfermeras de
trasplante, asi como la sociedad entera, estamos
asistiendo al hecho historico de la eliminacién de
una enfermedad que ha dejado muchos hombres y
mujeres fallecidos durante casi tres décadas ante
la desesperaciéon de familias y profesionales sani-
tarios. Una historia de éxito como deciamos al co-
mienzo, que permite abordar nuevos retos en tras-
plante hepatico, que quizas también hoy parezcan
inalcanzables, pero que gracias al esfuerzo de to-
dos, puede que un dia sean otra historia de éxito.

Bibliografia

1.- Werner JM1, Vermehren J. New HCV Therapies
and Liver Transplantation. Transplantation. 2016
Feb;100(2):260-1

2.- Berenguer M, de la Rosa Rodriguez G, Domin-
guez-Gil B. Significant impacto f new oral therapies
against HCV on the waiting list for liver transplantation
in Spain. Journal of Hepatology 2018 vol. 69 j 966—986

3.- Registro Espafiol de Trasplante Hepatico. Memoria de
Resultados. Accesible en: http://www.ont.es/infesp/Regis-
tros/MEMORIA%20RETH%202016_GENERAL.pdf
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44° Congreso de la AEEH

20, 21y 22 de Febrero de 2019

Teresa Casanovas, hepatbloga y presidenta de
ASSCAT, asistio en representacién de la Asocia-
cién, al 44° Congreso Anual de la Asociacion Espa-
nola para el Estudio del Higado (AEEH), que tuvo
lugar los dias 20, 21 y 22 de febrero en Madrid.
Este Congreso permitié conocer y difundir el trabajo
realizado durante el Ultimo afio por los hepatdlogos
espanoles y reflejo la elevada calidad cientifica de
sus miembros. Al igual que en otros anos el Con-

greso empez6 con el Curso de Posgrado sobre
Controversias en la Practica Clinica de las En-
fermedades Hepaticas en el que se trataron as-
pectos novedosos y debatidos de las enfermedades
hepaticas mas frecuentes, y con el Curso Hepato-
logia Basica y Traslacional sobre Nuevas Apro-
ximaciones Tecnoldgicas para una Medicina de
Precision en Enfermedades Hepaticas. En las
sesiones generales, asi como en las sesiones de
pésteres, se presentaron los trabajos de investiga-
cion mas relevantes. La conferencia magistral del
Congreso sobre Enfermedad Hepatica Alcohé6-
lica fue dictada por el Profesor Philippe Mathurin.

Inicio del curso “Paciente experto plus en
hepatitis 2019”

2 de Febrero de 2019

Como cada afo, la hepatéloga y presidenta de
ASSCAT, Teresa Casanovas imparti6 el curso
“Paciente Experto Plus en Hepatitis 2019” en la
sede de la Asociacion. En 2019, hemos capacitado
a nuestros “Pacientes Expertos” sobre la hepatitis
por virus B (VHB) con un programa formativo que
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se desarroll6 en cuatro sesiones (el 2 de febrero, el
19 de marzo, el 14 de mayo y el 4 de junio). El ob-
jetivo de este curso es capacitar a nuestr@s vo-
luntari@s para proporcionar informacion a las
personas usuarias de nuestros servicios multi-
canal, asi como para realizar su tarea en las me-
sas informativas en hospitales de nuestro entorno,
ofreciendo a la ciudadania material informativo y
respondiendo a las consultas de los pacientes que
nos visitan de una manera personalizada.
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ACTIVIDADES

Presentaciéon de ELPA del
“Libro blanco de encefalopatia hepatica”
ante el parlamento europeo

26 de Febrero de 2019

La presidenta de ASSCAT y Coordinadora del Co-
mité Cientifico de ELPA (European Liver Patients’
Association), Teresa Casanovas, participé en la
presentacion del “Libro Blanco de la Encefalopatia
Hepatica” ante el Parlamento Europeo en Bruse-
las. Este documento recoge la cifra estimada del

namero de personas que en Europa presentan di-
cha complicacién asociada a su enfermedad hepa-
tica crénica. En él se pone el foco en la necesidad
de reconocer el diagndstico y sus implicaciones en
la disminucidn de la calidad de vida de pacientes
y cuidadores, las dificultades que entrafia en su
dia a dia profesional, familiar y social, asi como la
importancia de reconocer su diagnéstico y trata-
miento lo mas precozmente posible.

Taller “HVB Endpoints” coorganizado por
la EASLy la AASLD en Londres

8 y 9 de Marzo de 2019

Los dias 8 y 9 de marzo, Londres acogio el taller
‘HVB Endpoints’, coorganizado por la EASL (Eu-
ropean Association for the Study of the Liver) y
la AASLD (American Association for the Study of
Liver Diseases). El propédsito de este taller fue re-
unir a las comunidades académicas, regulatorias
y farmacéuticas (diagnésticas y terapéuticas) para
discutir los puntos finales terapéuticos, los dise-
fios de los ensayos, las poblaciones de pacientes
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adecuadas y las preocupaciones de seguridad con
respecto a los nuevos enfoques terapéuticos di-
rigidos a lograr la curacion del VHB. Esta reu-
niébn congregd a todas las partes interesadas para
analizar las definiciones de la cura del VHB, la pro-
babilidad de curacién del VHB con terapias apro-
badas actualmente, datos preclinicos y clinicos
sobre nuevas terapias antiviricas y moduladoras
inmunes, disehos apropiados y puntos finales
para los ensayos para evaluar terapias dirigi-
das al VHB y VHD, asi como curacion y estrate-
gias para evaluar de manera eficiente y segura las
terapias combinadas.
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ACTIVIDADES

Reunién en la Consejeria de Salud
de Cantabria

12 de Marzo de 2019

El 12 de marzo Teresa Casanovas, presidenta de
ASSCAT y Coordinadora del Comité Cientifico de
ELPA, fue invitada a un acto organizado por la
Consejeria de Salud de Cantabria. En este acto,
se informd a los asistentes de que la Comuni-
dad de Cantabria iba a poner en marcha un pro-
grama asistencial destinado a la eliminaciéon

del VHC, combinando la estrategia de macroeli-
minacion con multiples estrategias de microeli-
minacioén que ya estan en funcionamiento. Este
acto, promovido por la Consejera de Sanidad del
Gobierno de Cantabria, tuvo la maxima repre-
sentacién institucional, conté con las autorida-
des locales y con la presencia del presidente y
vicepresidente de la Asociacién Espafola para el
Estudio del Higado (AEEH) y el presidente de la
Alianza para la Eliminacion de las Hepatitis Vira-
les en Espana (AEHVE).

Jornada “Hepycure: De la curaciéon a la
eliminacién de la Hepatitis C”

22 de Marzo de 2019

Madrid acogi6o la Jornada “HEPYCURE: De la
curacion a la eliminaciéon de la hepatitis C”,
organizada por Gilead y coordinada por Juan
Turnes, del Hospital de Montecelo (Pontevedra).
Esta Jornada se celebr6 en el Hotel Melia Castilla
(C/ del Poeta Joan Maragall, 43, 28020 Madrid)

de 12h a 18h. Los principales temas que se trata-
ron fueron: la oportunidad de eliminar no sélo un
virus sino una enfermedad; trabajando JUNTOS
hacia la eliminacién de la hepatitis C (mesa co-
loquio en la que particip6 la presidenta de ASS-
CAT, la Dra. Teresa Casanovas); el abordaje de
la enfermedad en 2019: ;Ha cambiado en algo?;
la eliminacion empieza por la microeliminacion:
Historias de éxito; y una enfermedad, mdltiples
visiones (mesa coloquio).
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ACTIVIDADES

Mesa informativa en el vestibulo del
Hospital Esperit Sant de
Santa Coloma de Gramenet

El 4 de abril, de 10h a 13:30h, organizamos una
mesa informativa en el vestibulo del Hospital Es-
perit Sant de Santa Coloma de Gramenet (Aveni-
da Mossén Josep Pons i Rabada, s/n, 08923, Santa
Coloma de Gramenet). El objetivo de esta mesa fue
dar visibilidad a las hepatitis y acercar a la ciu-
dadania informacién de calidad sobre qué son
las hepatitis viricas, los mecanismos de transmi-
sidn, los tratamientos actuales, cdmo y dénde ha-
cerse las pruebas de diagnéstico, asi como infor-
mar sobre los servicios de atencion que ofrecimos

4 de Abril de 2019

para las personas con hepatitis y sus familiares. Asi-
mismo, entregamos a las personas que nos visiten
materiales informativos como folletos, opusculos,
nuestra revista impresa asscatinForma, poésteres,
guias para pacientes y familiares, etc., e informa-
cion personalizada a quienes nos lo solicitaron.

Celebracion de “The International
Liver Congress™ 2019"” en Viena

La 54% reunién anual de la EASL (European
Association for the Study of the Liver) tuvo lugar
en Viena (Austria) del 10 al 14 de abril. Durante
la ceremonia de apertura, el Presidente Hono-
rario de ILC 2018, Tilman Sauerbruch, recordé
a la audiencia los enormes avances clinicos y
cientificos que se han hecho en hepatologia,
aunque quedan muchos desafios. La EASL se
comprometié a abordar estos retos y este com-
promiso continuo para vencer la enfermedad he-

Del 10 al 14 de Abril de 2019

patica fue reiterado por el Secretario General de
la Junta de Gobierno de la EASL, Tom Hemming
Karlsen. Destacd las iniciativas ampliadas para
educar a los médicos, enfermeras y la comuni-
dad de investigacion de hepatologia mas amplia
para mejorar las vidas de todas las personas con
enfermedad hepatica. Dichas iniciativas incluyen
guias de practica clinica, cubiertas de diapositi-
vas, programas de becas mejorados y escuelas
de ciencias basicas y clinicas. Ademas, se estan
desarrollando nuevas colaboraciones, por ejem-
plo, con diabetélogos y oncélogos, lo que refleja
el panorama multidisciplinario en el que la EASL
sigue siendo el centro.
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ACTIVIDADES

Mesa informativa en el vestibulo del
Hospital Comarcal del Alt Penedés

T1 de Abril de 2019

El 11 de abril, de 9:30h a 13h, organizamos una
mesa informativa en el vestibulo del Hospital Co-
marcal del Alt Penedés (Calle de I'Espirall, s/n,
08720, Vilafranca del Penedés). El objetivo de
esta mesa fue dar visibilidad a las hepatitis y
acercar a la ciudadania informacion de calidad
sobre qué son las hepatitis viricas, los meca-
nismos de transmision, los tratamientos actuales,
como y donde hacerse las pruebas de diagnostico,
asi como informar sobre los servicios de atencion
que ofrecimos para las personas con hepatitis y

sus familiares. Asimismo, entregamos a las perso-
nas que nos visiten materiales informativos como
folletos, opusculos, nuestra revista impresa assca-
tinForma, pdsteres, guias para pacientes y familia-
res, etc., e informacién personalizada a quienes
nos lo solicitaron.

Mesa informativa en el vestibulo del
Consorci Sanitari de Terrassa

El 8 de mayo, de 10h a 13:30h, organizamos una
mesa informativa en el vestibulo del Consorci
Sanitari de Terrassa (Calle Galileu, 323, 08224,
Terrassa). El objetivo de esta mesa fue dar visi-
bilidad a las hepatitis y acercar a la ciudadania
informacion de calidad sobre qué son las hepa-
titis viricas, los mecanismos de transmision, los
tratamientos actuales, como y dénde hacerse las
pruebas de diagnostico, asi como informar sobre
los servicios de atencion que ofrecimos para las
personas con hepatitis y sus familiares. Asimismo,

8 de Mayo de 2019

entregamos a las personas que nos visiten mate-
riales informativos como folletos, opusculos, nues-
tra revista impresa asscatinForma, posteres, guias
para pacientes y familiares, etc., e informacion
personalizada a quienes nos lo solicitaron.

\cat (inForm@
Sl 5




ACTIVIDADES

Mesa informativa en la Fundacioé Privada
Hospital Asil de Granollers

16 de Mayo de 2019

El 16 de mayo, de 10h a 13:30h, organizamos una
mesa informativa en el vestibulo de la Fundacié
Privada Hospital Asil de Granollers (Av. Fran-
cesc Ribas, s/n, 08402, Granollers). El objetivo de
esta mesa fue dar visibilidad a las hepatitis y
acercar a la ciudadania informacioén de calidad
sobre qué son las hepatitis viricas, los meca-
nismos de transmision, los tratamientos actuales,
como y donde hacerse las pruebas de diagnostico,
asi como informar sobre los servicios de atencion
que ofrecimos para las personas con hepatitis y
sus familiares. Asimismo, entregamos a las perso-

nas que nos visiten materiales informativos como
folletos, opusculos, nuestra revista impresa assca-
tinForma, pdsteres, guias para pacientes y familia-
res, etc., e informacioén personalizada a quienes
nos lo solicitaron.

Curso Actualizacion en diagnéstico y tra-
tamiento de las enfermedades hepaticas
en el Hospital Vall d’'Hebron

23y 24 de Mayo de 2019

Los dias 23 y 24 de mayo, tuvo lugar, en el Hospi-
tal Universitario de la Vall d’Hebron de Barcelona,
el curso “Actualizaciéon en diagnéstico y trata-
miento de las enfermedades hepaticas”. Se ce-
lebré en la Sala de Actos: planta 10 Area General,
Hospital Universitario Vall d’Hebron (Paseo Vall
d’Hebron, 119-129, Barcelona). Su objetivo fue
actualizar a los médicos de primaria en el mane-
jo de las enfermedades hepaticas, de manera que

pudieran entender qué pacientes y con qué do-
lencias hepaticas se deben derivar de primaria
a hospital. Asimismo, aprendieron a manejar me-
jor en primaria aquellos pacientes con dolencias
hepaticas que se controlan y tratan en el hospital.
Este curso cont6 con sesiones sobre: enfermeda-
des inmunolégicas y metabdlicas; hepatitis vi-
ricas; cirrosis hepatica y sus complicaciones;
hepatocarcinoma (HCC); y cribado y derivacion
de pacientes con hepatitis C. El curso finalizé
con una mesa redonda sobre el cribado y la de-
rivacion de pacientes con NAFLD/NASH.
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ACTIVIDADES

I Congreso de Pacientes Hepaticos

22 de Mayo de 2019

La sala de actos del Hotel de Entidades Can
Guardiola de Barcelona se llend para celebrar el
‘| Congreso de Pacientes Hepéticos’. Las asocia-
ciones de pacientes organizadoras del evento
(la Asociacion de Pacientes Hepaticos de Cata-
lufa, la Asociacion de Enfermos y Trasplantados
Hepaticos de Catalufa y Albi-Espafa), comenza-
ron anunciando los objetivos de este Congreso.
Entre ellos, el principal: dar informacion sobre las
enfermedades hepéaticas a la poblacion general. A
continuacién, presentaron los temas que se iban a
tratar durante el Foro de Pacientes y agradecieron
su presencia a los asistentes.

El Congreso contd con las siguientes ponencias
relacionadas con las enfermedades hepaticas:
“Campana #HigadoSano dirigida a la poblacion
general”, a cargo de la Dra. Maria Buti, del Hospi-
tal Vall d’Hebron de Barcelona; “Qué nos dice el
screening poblacional de las hepatitis viricas
en Cataluha”, a cargo de la Dra. Sabela Lens, del
Hospital Clinic de Barcelona; “Exploracién de la
rigidez del higado con FibroScanO e informa-
cion a los pacientes”, a cargo de la enfermera
Anna Agusti, del Hospital Mutua de Terrassa; “He-
patitis viricas. Enfermedades transmisibles.
Informacion a los pacientes”, a cargo del Dr. Mi-
quel Torres, hepatdlogo del Hospital Esperit Sant
de Santa Coloma de Gramenet (Barcelona); “El
laboratorio de analisis en las enfermedades he-
paticas. Diagndstico en un solo paso del virus
C y significado del FIB-4”, a cargo del Dr. Fran-
cisco Rodriguez Frias, del Hospital Vall d’Hebron
de Barcelona; “Trasplante hepatico: indicacio-
nes actuales para el tratamiento de las enfer-
medades hepaticas avanzadas”, a cargo del Dr.
Gonzalo Crespo, del Hospital Clinic de Barcelona;

“Informacion de enfermeria a los pacientes en
el periodo de antes del trasplantes”, a cargo de
la enfermera Eva Lépez, del equipo de trasplan-
tes del Hospital Clinic de Barcelona; “Enferme-
dad hepatica por grasa, la nueva epidemia que
afecta al higado. COmo detectarla. Qué hay que
hacer. Informacioén a los pacientes”, a cargo de
la Dra. Teresa Broquetas, hepatéloga del Hospital
del Mar de Barcelona; “Informacioén a los pacien-
tes obesos con higado graso”, a cargo de Elena
Maestre, dietista-nutricionista del Hospital Clinic y
el Campus de Bellvitge de Barcelona; y “LiverS-
creen. Proyecto Europeo para detectar pacien-
tes asintomaticos de la poblacion general”, a
cargo de la Dra. Isabel Graupera del Hospital Cli-
nic de Barcelona.

Tras finalizar todas las ponencias, hubo un espa-
cio para preguntas y comentarios que fue muy acti-
VO con participacion de los ponentes y del publico.
Para concluir el Congreso, la Dra. Teresa Casa-
novas, presidenta de ASSCAT, dio las gracias a
todos: a los asistentes por su presencia activay a
los ponentes por su trabajo al preparar las ponen-
cias que fueron muy apreciadas por la audiencia.
Destac6 también el elevado nivel de los profesio-
nales que nos acompanaron y reconocio la impor-
tancia de la union de las asociaciones de pacien-
tes para llevar a cabo iniciativas de informacion y
divulgacion para el diagnostico y la prevencion de
las enfermedades hepaticas fuera de los centros
sanitarios.
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ACTIVIDADES

Celebracion de la Jornada “El Bus de la
Sang” en Barcelona

1de Junio de 2019

El sdbado 1 de junio, de 10h a 20h, tuvo lugar una
Jornada para desarrollar la campaina de ‘Dona-
cién de Sangre, Organos y Tejidos’ puesta en
marcha por Pere Puig como agradecimiento a los
donantes y dirigida a toda la ciudadania. La Jorna-
da se celebr6 en la Rambla de Badal con Carrete-
ra de Sants y en el espacio del Club Esportiu Me-
diterrani (C/ Begur, 44). Durante toda la Jornada,
hubo stands informativos de las entidades colabo-
radoras de la campana: Organitzacié Catalana
de Trasplantaments (OCATT); Fundacié Josep
Carreras; Pulseras Candela; Institut Catala de
la Salut; Associacié6 de Malalts i Trasplantats
Hepatics (AMTHC); Associacié Catalana de
Pacients Hepatics (ASSCAT); Associacié de
Malalts de Rony6 (ADER); Club de la Cremalle-
ra; e Intecma.

De 10h a 13:30h, ASSCAT organiz6 una Jorna-
da de Informacidén sobre las Hepatitis Viricas y
Screening de la Hepatitis C en colaboracioén con
Cruz Roja Barcelona.
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ACTIVIDADES

Reunioén de investigadores del Proyecto
Europeo LIVERHOPE en Barcelona

3 de Junio de 2019

El 3 de junio, la presidenta de ASSCAT y Coor-
dinadora del Comité Cientifico de ELPA, Teresa
Casanovas, asistio, junto con Marko Korenjak,
presidente de ELPA (European Liver Patients’ As-
sociation) a la reunion de investigadores del Pro-
yecto Europeo LIVERHOPE en Barcelona. Este
proyecto, cuyo lider es el Dr. Pere Ginés del Hos-
pital Clinic de Barcelona, tiene una duracion de 5
anos. Actualmente esta en su segundo afo y reu-
ne a nueve grupos de investigadores en enferme-
dades hepaticas, médicos, enfermeras y pacientes
de Europa.

Este estudio consiste en un ensayo clinico con me-
dicamentos que ya estan en el mercado y estan
aprobados para enfermos con hepatopatia avan-
zada. No obstante, su administracion dentro de un
protocolo de ensayo clinico no se habia realizado
hasta la fecha. Ello es una iniciativa importante
puesto que creara una base de criterios para es-
tudios futuros con otros farmacos. Esta iniciati-
va de crear la base de ensayo clinico en hepato-
patia avanzada la desarrollan un grupo de jévenes
hepatdlogos europeos, liderados por la Dra. Elsa
Sola de Barcelona.

Se estan identificando nuevos biomarcadores de
la enfermedad avanzada hepética, que se estan
recogiendo en los pacientes incluidos en el estudio
con el objetivo de obtener datos de calidad para
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su aplicacion en la practica clinica. ELPA partici-
pa en el apartado de estigma y calidad de vida
que perciben los propios enfermos y sus fami-
liares. En conjunto, se espera recoger informacién
sobre la realidad europea con diferentes puntos de
vista, a través de mas de 500 pacientes, hombres
y mujeres y de diversas edades.

Por dltimo, Miquel Serra, profesor de Economia
de la Salud de la Universidad Pompeu Fabra de
Barcelona, present6 de una forma descriptiva da-
tos muy amplios sobre los resultados de salud que
se han recogido, del Departamento de Salud de la
Generalitat de Cataluna, filtrando con la codifica-
cidén diagnostica de hepatopatia crénica. El profe-
sor Serra analizo cifras que afectan al 85% de la
poblacién catalana, pues son resultados de los
7 grandes hospitales y de la asistencia primaria
en Cataluna.

El profesor Serra explic6 que en Catalufia, entre
2010y 2017, se atendieron 127.664 pacientes con
hepatopatia crénica avanzada en los hospitales,
generando 626.000 visitas. De éstas, 260.000 en
primaria y 365.000 en el hospital. Han creado mo-
delos de coste-efectividad mediante andlisis de
Markov. Los datos son muy amplios, se han reco-
gido 18,8 millones de datos. Todo ello sera objeto
de més andlisis y publicaciones, pero un dato es
revelador: la supervivencia media de esta po-
blacién con hepatopatia crénica avanzada es
s6lo de 3 afos, resultado mucho peor que el
del cancer de colon.
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ACTIVIDADES

V Edicion del Foro de los
Premios Albert Jovell

11 de Junio de 2019

Un afo mas, ASSCAT fue invitada a la asistencia
de una nueva edicion del Foro de los Premios
Albert Jovell, celebrados en Madrid. Este Foro
nacié como una plataforma de intercambio de co-
nocimiento entre los distintos colectivos que tra-
bajan alrededor del paciente. Con el objetivo de
convertirse en un referente que sirva de estimulo

para seguir trabajando por la excelencia, la inno-
vacién y el compromiso, ha situado al paciente
en el centro del sistema. El Foro de los Premios
Albert Jovell es un espacio que permite visibilizar
y reconocer el gran trabajo de numerosos profesio-
nales e institucionales ligadas al ambito sanitario,
y transmitir el enorme legado intelectual del Dr. Al-
bert Jovell por la salud y dignidad de los pacien-
tes. Desde ASSCAT agradecemos que nos hayan
invitado de nuevo.

Encuentro de socios y amigos de la Aso-
ciacion de Enfermos y Transplantados
Hepaticos de Cataluna (AMTHC)

14 de Junio de 2019

El viernes 14 de junio, a las 11h, asistimos al en-
cuentro de socios y amigos de la Asociacion de
Enfermos y Trasplantados Hepéticos de Catalufia
(AMTHC), que tuvo lugar en el aula 8 de la 32 plan-
ta de la Facultad de Medicina de Barcelona (C/ Ca-
sanova, 143). Se traté de un acto asociado a la Se-
mana de la Gratitud del Hospital Clinic, gratuito
y abierto al publico. La bienvenida fue a cargo del
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Dr. Miquel Navasa, jefe de seccion de trasplante
hepatico del Hospital Clinic. En el evento intervi-
nieron el Dr. David Paredes, de la seccioén de do-
nacion y coordinacion de trasplantes del Hospital
Clinic con la charla “La donacién de 6rganos y las
religiones”; y el Sr. Pep Noguera, actor de la com-
pafnia teatral Diabéticas Aceleradas, quien habld
sobre el monblogo “Tras-plantar”. EI moderador
del acto fue el Sr. Josep Maria Martinez, presiden-
te de la AMTHC. Al finalizar el evento, pudimos
intercambiar opiniones y experiencias con el resto
de asistentes.
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ACTIVIDADES

Reunion “Elimination Leaders. Connect
To Eliminate HCV" en Barcelona

Los dias 14y 15 de junio tuvo lugar en Barcelona la
reunion “Elimination Leaders. Connect to Eliminate
HCV” organizada por el laboratorio AbbVie. Este
evento cont6 con expertos procedentes de todo el
mundo. Dirigieron la reunion los especialistas Ho-
mie Razavi y Jean-Michel Pawlotsky. La audiencia
estaba formada por profesionales que trabajan en
proyectos de eliminacion de la hepatitis C pro-
cedentes de diversos paises y de equipos multidis-
ciplinares, asi como por representantes de asocia-
ciones de pacientes.

El formato del evento fue muy participativo, con pro-
gramas en los que se alternaron la exposicion de
temas y contribuciones de los oradores con la par-

14 y 15 de Junio de 2019

ticipacion de la audiencia de manera interactiva y
mediante votaciones. La reunion se basé en deli-
berar y reflexionar sobre las cuestiones basicas
del diagnéstico y del tratamiento ya conocidos,
los resultados obtenidos, las barreras que fal-
taria superar y las posibles acciones para solu-
cionar los problemas actuales. El procedimiento
seguido fue analizar las posibles barreras detecta-
das junto a las soluciones potenciales orientandolas
al disefio de un plan de accién. El encuentro fue util
para una revision actualizada de lo que se esta con-
siguiendo con los programas de eliminacion.

También se comentd el interés de la labor de las
asociaciones de pacientes para informar y apo-
yar a los pacientes, animarlos a que reciban el
tratamiento, aumentar la visibilizacion y concien-
ciacion sobre las hepatitis e influir en los responsa-
bles de los planes de salud.

Jornada de FibroScan® para los socios y
socias en la Sede de ASSCAT

El martes 18 de junio, dentro de las actividades de
la campaha de ASSCAT #JuntosSumamosPor-
LaHEP, con motivo de la conmemoracion del Dia
Mundial de la Hepatitis, organizamos una Jorna-
da de Informaciéon y Pruebas con FibroScan®
para los socios y socias de la Asociacién. El obje-
tivo de esta Jornada, cuyo horario fue de 9h a 14h
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18 de Junio de 2019

y de 14:30h a 19h, es que los socios de ASSCAT
conocieran el estado de su higado. Dentro de la
Jornada, también tuvo lugar una charla informa-
tiva a cargo de la Dra. Teresa Casanovas, he-
patdloga, presidenta de ASSCAT y Coordinadora
del Comité Cientifico de ELPA (European Liver
Patients’ Association), en la que los asistentes tu-
vieron la oportunidad de formarse, trasladar sus
dudas y compartir sus experiencias con otros so-
cios y con los voluntarios “Pacientes Expertos” de
la entidad.
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ACTIVIDADES

Reunion “ELPA Educational Days” en
Split (Croacia)

Entre los dias 27 y 29 de junio, Teresa Casanovas,
presidenta de la Asociacion Catalana de Pacien-
tes Hepaticos (ASSCAT) y Coordinadora del Co-
mité Cientifico de ELPA (European Liver Patients’
Association) particip6 en la reuniéon formativa de
la Asociacion europea en Split (Croacia). Du-
rante los 3 dias, los miembros de ELPA tuvieron

Del 27 al 29 de Junio de 2019

sesiones de formacién y reuniones dedicadas a la
planificacion de futuros eventos y actividades. Las
presentaciones de la industria fueron interesantes
y estuvieron relacionadas con tratamientos nove-
dosos. En resumen, las jornadas de formacién de
ELPA en Split, a las que asistieron 25 miembros de
diferentes paises europeos, fueron utiles y se de-
sarrollaron en un ambiente agradable. Ademas, la
Asociacion de Georgia fue aceptada como nuevo
miembro de ELPA.

| Edicion de las becas comunitarias y pro-
gramas de donaciones de Gilead Sciences

ASSCAT asistio a la | edicion de las Becas Co-
munitarias y Programa de Donaciones de Gilead
Sciences y recibié el diploma de las ayudas
otorgadas a los proyectos comunitarios pre-
sentados a la compaiia en 2018. En concreto,
el diploma correspondi6 a los siguientes proyec-
tos: “Campana Dia Mundial Hepatitis 2018: In-
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3 de Julio de 2019 de 2019

formacion, sensibilizaciéon y diagnéstico para
la eliminacidn de las hepatitis”; “Informaciény
acompafnamiento a las personas con hepatitis
y su entorno en el diagnéstico, el tratamiento
y la curacién”; y “Elaboracién de publicacio-
nes para informar y concienciar a la ciudada-
nia sobre las hepatitis viricas”. En representa-
cion de ASSCAT, asistieron a recoger el diploma
la presidenta de la Asociacion y hepatologa, Tere-
sa Casanovas, Yy la voluntaria y paciente experta
Josefina Garcia.
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ACTIVIDADES

Caminata de visivilizacion de las Hepatitis
Viricas y las enfermedades hepaticas: “Des-
cubriendo el Eixample, un paseo diferente”

ASSCAT organiz6 el jueves 25 de julio, de 10h a
13h, una actividad previa a la celebracién del Dia
Mundial de la Hepatitis 2019: una caminata de vi-
sibilizacion de las hepatitis viricas y las enfer-
medades hepaticas guiada por el arquitecto pai-
sajista Miquel Vidal. Socios, voluntarios, amigos y
simpatizantes de ASSCAT, se encontraron delante
de la casa Fuster (Paseo de Gracia, 132, Barce-
lona) y pasearon tranquilamente por el Eixample,
mas alla de calles, casas y chaflanes, para descu-
brir la belleza y clarividencia de un genio: lldefons
Cerda.

En la caminata participaron pacientes y familia-
res, asi como representantes y miembros de otras
asociaciones como la Asociaciéon de Enfermos y
Trasplantados Hepaticos de Cataluha (AMTHC) o
Albi-Espana.

El Eixample de Barcelona es la parte de la ciudad
que limita Sants en el sur, Sant Andreu en el norte,
Gracia en el oeste y el barrio Gotico en el este. Se
reconoce muy facilmente por sus calles perpendi-
culares y los chaflanes cortados a 45°.

25 de Julio de 2019

El Eixample Cerda es un proyecto clave de la his-
toria del urbanismo contemporaneo que, desde
sus inicios en 1860, ha acogido todo tipo de usos:
iglesias como la de la Purisima Concepcion; mer-
cados como el de Sant Antonio; hospitales como
el Clinic; prisiones como La Model; y ha admitido
todo tipo de cambios en los usos y la movilidad. Es
un proyecto visionario, punto de partida del urba-
nismo moderno.

Como se vio a lo largo del recorrido, el Eixample
Cerda reune arménicamente la diversidad y la be-
lleza, pues los mejores edificios del Modernismo
estan en el Eixample.

Cerda disefn6 una ciudad igualitaria, fundamenta-
da en el higienismo, con islas de aproximadamente
120mx120m, orientando los vértices a los 4 puntos
cardinales por el sol y el viento. En las islas, la edi-
ficacion ocupaba sé6lo uno o dos lados. Posterior-
mente, se densifica hasta la situacién actual. Los
parques y equipamientos se distribuian en funcion
del nimero de islas. Las visitas al Passatge Per-
manyer y al Jardi de la Torre de les Aiglies nos
permitiran imaginar la idea original de Cerda.

Comenzamos la ruta en el limite del Eixample con
Gracia, donde se encuentra la casa de Mariano
Fuster, pintor e industrial, obra de Domeénech i
Montaner. A partir de aqui, siguiendo una primera
parte del itinerario, a lo largo de la que conocimos
la historia del Paseo de Gracia, y sus jardines his-
toéricos desaparecidos como el Tivoli o el Prado
Catalan. Fuimos viendo y explicando las joyas ar-
quitectonicas del Eixample: la Pedrera y la Casa
Batllé de Antoni Gaudi, la Casa Amatller de Jo-
sep Puig i Cadafalch, y la Casa Lleé Morera de
Lluis Domeénech i Montaner.
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En los cruces de las calles Arag6 i Roger de Llaria
se encuentra la iglesia de la Concepcion, fruto del
traslado y reconstruccion de la iglesia y del claus-
tro del antiguo Monasterio de Jonqueres y el
campanario procede de la iglesia de Sant Miquel,
derribada en 1868. El claustro mantiene toda su
espiritualidad y paz formando parte de una isla del
Eixample.

El Passatge Permanyer, que conecta Roger de
Llaria con Via Laietana, es un conjunto de vivien-
das de estilo ecléctico obra de Jeroni Granell i Ba-
rrera del afno 1864, el cual ilustra la idea original
de Cerda de ruralizar la ciudad, manteniendo una
densidad baja.

En el cruce de Consell de Cent con Roger de Llu-
ria se conservan tres de las cuatro primeras casas
construidas en los inicios del Eixample. La sobrie-
dad de las fachadas se compensaba con revesti-
mientos decorativos de estuco. El corte de las es-
quinas a 45° es fundamental para el trafico rodado.
Treinta afios antes de los primeros Hispano Suiza,
hecho en Barcelona en 1904.

Acabamos nuestro recorrido en la Casa Elizalde.

lidefons Cerda fue un hombre extraordinario, pro-
gresista y comprometido con el urbanismo, la cla-

se trabajadora y Barcelona. Financia con recursos
propios procedentes de la venta de su patrimonio,
el Mas Cerda de Centelles, la publicacion La Teo-
ria General de la Urbanizacion (1867), en la que
desarrollaba los criterios aplicados en Proyecto de
Reforma Interior y Ensanche de Barcelona, con-
siderado el primer tratado de urbanismo moderno
con unanimidad. Pero probablemente lo que define
la figura y la obra de Cerda fue la nota necroldgica
que publica el periddico La Imprenta de Céaceres el
23 de agosto de 1876: “El sefior Cerda era liberal
y tenia talento, dos circunstancias que en Espana
perjudican y suelen crear muchos enemigos...".

Como ya es tradicibn en ASSCAT, acabamos la
caminata de visibilizacion con una comida de
hermandad.
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