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EDITORIAL

2020, ANO DE DIFICULTADES POR
LA PANDEMIA POR COVID-19
QUE HA CAMBIADO NUESTRA
PERCEPCION SOBRE LA SALUD

Esta revista en papel es el testimonio de que
ASSCAT (Asociacion Catalana de Pacientes Hepati-
C0s), en este ano 2020, desea estar mas cerca que
nunca de sus asociados y amigos que nos han mos-
trado siempre su apoyo incondicional.

En 2020, ASSCAT conmemora su 20° aniversario
en una situacion atipica causada por la pandemia
COVID-19. Deseamos que esta celebracion, aunque
en momentos dificiles, sea un saludo y un recuerdo
a las personas que iniciaron el recorrido de la
Asociacion y sirva para darle fuerza y continuidad,
teniendo en mente lo que siempre ha sido nuestro
objetivo principal. que los pacientes hepaticos
puedan ser diagnosticados precozmente y tengan
acceso a un tratamiento eficaz.

En estos veinte arios hemos vivido grandes cam-
bios. Uno de los mas significativos afectaba a las
personas diagnosticadas de hepatitis C, que por fin
se pudieron tratar y curar. Por ello, hemos recibido
con orgullo y con gran satisfaccion, el reconoci-
miento con el Premio Nobel de Medicina 2020 a
Harvey Alter, Michael Houghton y Charles Rice, los
investigadores que trabajaron durante anos para
descubrir el virus de la hepatitis C (VHC). Estos
cientificos unieron esfuerzos con tenacidad e inteli-
gencia para descubrir el VHC, el camino para la
seguridad de las transfusiones y el diseno de los
tratamientos antivirales actuales. Con este Premio,
el Comité Nobel reconoce los avances en una
enfermedad grave y con un elevado impacto global
en la salud publica.

En ASSCAT, en este 2020 nos vimos obligados a
adaptarnos a la situacion de confinamiento gene-
ral y, con gran tristeza, tuvimos que renunciar a los
actos presenciales que teniamos programados y
pasamos a potenciar nuestras actividades online,
que ya veniamos realizando desde hace afios.
Dichas actividades las reforzamos hace mas de
cinco anos con la incorporacion de una profesional
al equipo. Este impulso adicional lo hemos dado
para estar aun mas en contacto con las personas
que tienen enfermedades hepaticas. Actualmente,
nuestra preocupacion prioritaria son los retrasos en



la programacion de pruebas vy visitas causados por
la derivacion de los recursos sanitarios a la atencion
de pacientes con COVID-19, en detrimento de otras
necesidades asistenciales esenciales, como, por
ejemplo, los programas de trasplante de higado.

Hace dos anos, coincidiendo con que muchas
personas ya se habian curado de la hepatitis por
VHC, y debido al cambio del perfil de las consultas
que recibiamos en ASSCAT, decidimos ampliar
nuestra atencion a todas las enfermedades del
higado, reconociendo asi la variedad de problemas
hepaticos. Precisamente este fue el motivo que nos
llevd a cambiar el nombre de la Asociacion y
ASSCAT paso de ser la "Asociacion Catalana de
Enfermos de Hepatitis” a denominarse *Asociacion
Catalana de Pacientes Hepaticos". En este sentido,
queremos destacar que las enfermedades del
higado tienen un gran impacto social, estan subesti-
madas e infradiagnosticadas. Los enfermos hepati-
cosy sus cuidadores tienen limitaciones poco cono-
cidas y hemos sido testigos de las dificultades que
han de afrontar.

Aunque las campanas de vacunacion, deteccion y
tratamiento antivirico para las hepatitis B y C han
reducido el numero de personas afectadas en algu-
nas partes del mundo, el aumento del uso de
drogas inyectables, el abuso de alcoholy el sindro-
me metabdlico ligado al aumento de la obesidad
amenazan las tendencias favorables si solo se enfo-
can los objetivos de salud en la eliminacion de las
hepatitis viricas. Sabemos, por las informaciones
publicadas en articulos y estudios epidemiologicos,
tanto nacionales como internacionales, que la
prevalencia e incidencia de las enfermedades
hepaticas cronicas, casos de cirrosis y cancer hepa-
tico aumentan. Por tanto, es urgente realizar cam-
bios en los protocolos actuales, hecho que podria
ser dificil, pero la correcta informacion y coordina-
Cion que son cruciales se apoyan en la confianza, en
la evidencia cientifica y en la tecnologia que poseen
los equipos sanitarios de los paises avanzados.

Desde ASSCAT, nos hacemos eco cada vez mas del
problema actual de las complicaciones de la cirrosis
hepatica, destacamos la necesidad de exponer las
prioridades que demandan los pacientes a nivel
clinico, de investigacion y de politicas sanitarias. La
enfermedades hepaticas, pueden ser asintomati-
cas, en ocasiones durante anos, por lo que la infor-
macion y la coordinacion adecuada que se debe
iniciar en los equipos de medicina primaria son
clave.

En las circunstancias actuales, los pacientes tienen
miedo de ir a los hospitales y los protocolos asisten-
ciales previos para pacientes hepaticos se han
frenado. Sin embargo, como representantes de los
pacientes hemos de hablar alto y claro y reivindicar
lo que nos preocupa, preguntando al especialista y
al equipo sanitario.

EDITORIAL

Por una parte, se asume que aumentara la “teleme-
dicina” con el fin de evitar visitas presenciales; no
obstante, muchas personas no tienen acceso a la
tecnologia digital y siempre seran preferibles las
visitas presenciales, dejando en algunos casos que
los resultados se puedan comunicar por teléfono.

Por otra, nos hemos de preparar para cierto descon-
finamiento presencial, siempre respetando las
distancias sociales y las medidas de prevencion que
sabemos que se deberan mantener durante meses.
Para ello, tendremos que afrontar “necesidades no
cubiertas” hasta ahora como, por ejemplo, proble-
mas sociales, economicos, psicologicos, etc. vy
trabajar juntos: médicos, especialistas, enfermeria y
pacientes, creando equipos multidisciplinares.
Asimismo, seguira siendo fundamental el papel de
los cientificos, los meédicos, los expertos en salud
publica, los politicos y los medios de comunicacion,
contando siempre con la voz de los pacientes.

Con todos los puntos explicados anteriormente,
queremos comunicar que, en base a la continui-
dad de la actividad online y a la lucha por una
asistencia sanitaria completa para los pacientes
hepaticos, estamos elaborando los proyectos de
ASSCAT para 2021.

Somos conscientes de que los pacientes necesitan
mas informacion con transparencia y equidad en la
toma de decisiones, en base a guias clinicas y a
resultados practicos. Es de sentido comun que es
fundamental reforzar el sistema sanitario y cuidar las
explicaciones sin entrar en contradicciones vy
medias verdades. Es evidente que donde recae
mayoritariamente el cuidado y tratamiento de los
pacientes hepaticos es en la sanidad publica, por lo
que es preciso dar un liderazgo a los profesionales
sanitarios con sus puntos de vista cientificos, que si
se explican de forma comprensible pueden hacer
un gran bien a los pacientes y sus familias. Tambiéen
creemos que se va a requerir mas responsabilidad
y adaptacion de los pacientes a la nueva situacion:
COVID y post-COVID.

En resumen, se trata de estructurar de una forma
clara una estrategia para la vuelta progresiva a
una actividad clinica muy necesaria que se
debera adaptar a la pandemia. Todos deseamos
que esta estructuracion sea lo mas rapida posible,
ya que para algunos pacientes es urgente, pero
debe realizarse con todas las garantias de seguri-
dad, tanto en las personas con COVID negativo
como en los portadores del virus, para prevenir
transmisiones y pensando también en proteger al
personal sanitario y a los pacientes con otras patolo-
gias.

Teresa Casanovas i Taltavull

Presidenta de ASSCAT

y coordinadora del Comité Cientifico de la ELPA
(European Liver Patients' Association)
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ENTREVISTAS

ENTREVISTAS CONMEMORATIVAS

CON MOTIVO DEL DIA MUNDIAL

DE LAS HEPATITIS Y DEL 20° ANIVERSARIO
DE ASSCAT (2000-2020)

Estas entrevistas se realizaron en julio de 2020. Queremos agradecer la participacion de los profesionales
que nos acompanaron y que representan a los equipos multidisciplinares con los que estamos trabajan-
do en la eliminacion de las hepatitis en nuestro medio y también para dar a conocer mas las enfermeda-
des hepaticas.

Hemos coordinado las entrevistas con los especialistas implicados para tener una representacion de
diferentes aspectos y para destacar que es necesario contar con equipos profesionales multidisciplinares
y con los pacientes. Todo ello con el objetivo de avanzar en las hepatitis y enfermedades hepaticas, tanto
en su prevencion, como en el diagnostico precoz y las diferentes opciones terapéuticas.

En el 20° aniversario de ASSCAT, nuestra reflexion es que la Asociacion ha tenido y tendra un importante
rol en la informacion y en la difusion de los avances en todo lo referente al higado que se han desarrollado
en los ultimos anos. Siempre hemos tenido el objetivo de dar una informacion de calidad y puesta al dia
para que el paciente pueda tomar sus decisones.

Dr. Josep Quer Sibila, investigador principal
de enfermedades hepaticas en el Laborato-
rio de Hepatitis Virales del Vall d'Hebron
Research Institute (VHIR), del CIBER de
Enfermedades Hepaticas y Digestivas
(CIBERehd), y presidente del Grupo de
Hepatitis Virales de la Sociedad Espafhola
de Virologia.
‘El SARS-CoV-2 ha paralizado el mundo, y
— — quien ha podido ha puesto su granito de arena
Dr. Miquel Torres Salinas, Jefe del Servicio en la investigacion’
de Medicina Interna del Hospital de UEspe- L _
rit Sant de Santa Coloma de Gramenet en
Barcelona; profesor de Medicina en la
Universidad de Barcelona; y hepatélogo
que desde hace anos trabaja atendiendo a
pacientes hepaticos.
‘A los pacientes hepaticos, una de las cosas
que mas les cuesta entender y que se puede
compartir con los medicos, es el aceptar que
realmente tienen una enfermedad hepatica’.

Dra. Sabela Lens, hepatologa e investiga-
dora del Hospital Clinic de Barcelona.

‘Los farmacos que tenemos ahora para la
hepatitis C son excelentes para eliminar el
virus, pero eliminar el virus no es sinonimo de
curar el higado”.

‘El programa de ingreso en prisiones €s un
programa muy potente, en el que, a toda
persona procedente de libertad, se le hace un
cribaje serologico, tanto de VIH, hepatitis,
tuberculosis y ETS".

Dra. Elisa Martrd, doctora en Biologia e investigadora en el Servicio de Microbiologia del Hospital
Universitario e Instituto de Investigacion Germans Trias i Pujol de Badalona.

"En 2015 introdujimos por primera vez la prueba de la gota de sangre seca, que nos permite confirmar si
se trata de una infeccion virémica por VHC que necesite tratamiento’.
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Dr. Francisco Rodriguez Frias, Jefe de
Seccion de las Areas Especiales de Bioqui-
mica Clinica y responsable de la Unidad de
Patologia Hepatica de los servicios de
Bioquimica y Microbiologia del Hospital
Universitario Vall d'Hebron.

"El diagnostico del VHC en un solo paso ahorra
de dos a tres desplazamientos al paciente, o
cual es importante para las personas que
tienen dificultades para ello”.

‘Se hace formacion en atencion primaria, asi
como para los profesionales que trabajan con
las poblaciones mas vulnerables y con mayor
prevalencia: drogodependientes, pacientes
VIH positivos, o poblacion inmigrante”.

Dr. Javier Crespo, presidente de la Sociedad
Espafnola de Patologia Digestiva (SEPD) y
Jefe del Servicio de Digestivo (Gastroente-
rologia, Endoscopia, Enfermedades Hepati-
cas y Unidad de Trasplante de Higado) del
Hospital Universitario Marqués de Valdeci-
lla de Santander.

‘Hemos de desarrollar un proceso de gestion
integral de pacientes de algunas enfermeda-
des hepadticas, en las que ademas se utilice
telemedicina como uno de sus dispositivos
asistenciales”

Dr. Raul Andrade, presidente de la Asocia-
cion Espafiola para el Estudio del Higado
(AEEH), director de la Unidad de Gestion
Clinica de Aparato Digestivo del Hospital
Universitario Virgen de la Victoria e investi-
gador principal del Instituto de Investiga-
cion Biomédica de Malaga.

‘El problema de la hepatotoxicidad es que es
dificil de prevenir con informacion porque se
trata de reacciones que ocurren con muy poca
frecuencia, muy raras con medicamentos y
qQue son de uso comun’.

ENTREVISTAS

ENTREVISTA CON LA
DRA. SABELA LENS,

hepatologa e investigadora
del Hospital Clinic de Barcelona

Los pacientes con hepatitis C que reciben trata-
miento con antivirales de accion directa (AADs) se
curan en el 98% de los casos, pero si ya tienen
fibrosis avanzada o cirrosis no pueden ser dados
de alta del hospital, ¢por qué estos pacientes han
de continuar los controles en el hospital?

Los farmacos que tenemos ahora para la hepatitis
C son excelentes para eliminar el virus, pero elimi-
nar el virus no es sinonimo de curar el higado. Y
esa fibrosis o esas cicatrices que existen en el
higado de los pacientes con fibrosis avanzada no se
van tan rapido como en el momento de curar el
virus. Igual que han tardado muchos anos en
formarse, necesitan mucho tiempo, ya sin la infla-
macion, para que ese higado sea capaz de recupe-
rarse y de mejorar.

Continuan, por tanto, con riesgo de desarrollar
cancer de higado, ya que la fibrosis es uno de los
factores que se asocia a su desarrollo y deben
continuar el cribado semestral con la ecografia para
detectar de forma precoz un carcinoma hepatoce-
lular si es que aparece.

Después de la infeccion por VHC aparecen
anticuerpos que ya no van a desaparecer, pero no
son anticuerpos protectores. ;Por qué sucede
esto?

Pues esto se debe a que el virus de la hepatitis C
tiene una gran capacidad de mutary estos anticuer-
pos no logran evitar su entrada en la célula porque
los virus son muy diferentes entre si y, de hecho,
esto es lo que ha propiciado que a pesar de muchos
anos de investigacion no hayamos conseguido
tener una vacuna que nos proteja contra la hepatitis
C, como si la tenemos contra la hepatitis B por
ejemplo.
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ENTREVISTAS

En relacion con los nuevos tratamientos de la
Hepatitis B, ¢nos podria decir si hay avances para
que llegue un tratamiento curativo?

La buena noticia es que ya tenemos varios farma-
cos que actuan a nivel de diferentes puntos del
ciclo de replicacion del virus que ya se estan
utilizando dentro de ensayos clinicos. Pero este
virus es muy diferente al de la hepatitis Cy tiene una
peculiaridad y es que es capaz de quedarse como
escondido dentro del nucleo de la celula del higado
y asi es muy dificil abordarlo para conseguir elimi-
narlo por completo. Pero en la hepatitis B uno de los
objetivos, que es lograr que el antigeno de superfi-
cie, que es el marcador de la infeccion de la hepati-
tis B se negativice, yo creo que en unos anos lo
conseguiremos, pero no es un camino facil y los
resultados nos lo estan demostrando. Realmente
veremos que hay pacientes que se van a benefi-
ciar de unos tratamientos y otros de otros, y
probablemente también tengamos que combinar
diferentes farmacos para lograr mas casos de
curacion.

Por ultimo, en los ultimos 20 afios los cambios
mas importantes han sido la curacion del VHC y
disponer del FibroScan® como método de diag-
nostico no invasivo. ;Qué nuevos cambios se
vislumbran? No sélo en términos de avances
técnicos, sino también en la forma de visitar a los
pacientes. ;Como ve la posibilidad de ir creando
equipos multidisciplinares para informar y aten-
der a los pacientes hepaticos y el futuro de la tele-
medicina? ;Cual es la importancia de los equipos
innovadores que investigan en el campo de las
enfermedades hepaticas?

Yo creo que ya vamos mas alla. Ya tenemos farma-
cos muy buenos, ya tenemos técnicas que nos
permiten estimar el grado de fibrosis o el grado de
enfermedad que tiene en el higado y ahora estamos
en los siguientes pasos que son llevar todas estas
técnicas fuera del hospital y llevarlas al paciente,
donde estan los pacientes que lo necesitan que, por
motivos diversos, pues no pueden seguir el circuito
sanitario convencional porque tienen otras dificulta-
des y otros problemas. En esto yo creo que se esta
avanzando mucho y que, por ejemplo, un campo
que esta en expansion es el de poder diagnosticar
la enfermedad, la hepatitis C activa o la hepatitis B
activa fuera del hospital y utilizando técnicas que
son minimamente invasivas como son simplemente
conseguir una gota de sangre del dedo o evaluarlo
en saliva. Y esto sin duda ya arrastra esta otra cues-
tion del abordaje multidisciplinary es que aqui pues
no solamente los hepatélogos o las enfermeras
que estan mas especializadas en la hepatologia
van a estar implicados, sino también médicos de
atencion primaria, médicos de adicciones, y otros

profesionales sanitarios que trabajan cerca de
entornos donde la infeccion por los virus de la
hepatitis C o de la hepatitis B es significativa.

Pienso que la telemedicina no deberia sustituir,
por lo menos no al 100%, la medicina convencio-
nal, pero desde luego ayuda mucho a que poda-
mos tener una buena interaccion no solamente
entre especialistas y pacientes, sino también entre
especialistas y el resto del equipo multidisciplinar
para poder ayudar y poder extender lo maximo
posible o acercar el tratamiento y el diagnostico de
las hepatitis alli donde se necesita.

Y, sin duda, esto es un trabajo que hemos consegui-
do entre todos. Entre medicos, enfermeras, biolo-
gos, microbiologos, etc. Hay mucha gente aqui que
esta implicada y con el esfuerzo de todos hemos
conseguido que estemos avanzando en el ambito
de las hepatitis y, en concreto en la hepatitis C, que
Espana sea uno de los paises que va en buen
camino hacia la eliminacion de este virus.

Ver la entrevista en el canal
@ Youlube "0 Tube de ASSCAT,

ENTREVISTA CON EL DR.
MIQUEL TORRES SALINAS,

Jefe del Servicio de Medicina Interna del Hospi-
tal de U'Esperit Sant de Santa Coloma de Grame-
net en Barcelona; profesor de Medicina en la
Universidad de Barcelona; y hepatologo que
desde hace anos trabaja atendiendo a pacientes
hepaticos.

Considerando que hace unos cinco anos que
tenemos el tratamiento con los antivirales de
accion directa y sin interferon, ¢ha visto muchos
cambios en los pacientes hepaticos que ha visita-
do en los ultimos 5 anos?
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Realmente, hace cinco anos nuestro pensamiento
estaba basicamente en tres enfermedades: en la
hepatitis C, en la hepatitis B y en las enfermedades
hepaticas por el alcohol. En estos ultimos cinco
anos, con la introduccién de los antivirales de accion
directa, la hepatitis C ha ido reduciéndose muchisi-
mo y hay estudios recientes que su prevalencia
actual es solo de un 0,4%, y los pacientes que tenia-
mos conocidos o que no habian respondido a trata-
mientos previos-

Actualmente, estamos dirigiéndonos ya a colectivos
mas concretos donde sabemos que aun quedan
mas pacientes con hepatitis C, como son los pacien-
tes institucionalizados, los pacientes que son aten-
didos en centros de reduccion de danos, en Check
Points, etc., y también en partes de la poblacion
general en que sabemos que nunca han sido estu-
diados ni una sola vez mirando si tienen anticuerpos
para la hepatitis C. Con esta puesta al dia real, la
hepatitis C parece que tiene tendencia a ser mino-
ritariay, con los afios, en nuestro pais, pueda prac-
ticamente desaparecer.

Hoy en dia también nos queda la hepatitis B, pero
que con los buenos antivirales de los que dispone-
mos, o bien los pacientes se curan o bien los
pacientes cronifican su enfermedad, pero mantie-
nen el higado practicamente intacto tomando una
pastilla de antiviral al dia. Y siempre nos queda la
hepatopatia alcohdlica en la que no podemos bajar
la guardia.

Y qué es lo que preocupa mas a los pacientes
hepaticos, segun su percepcion?

Una de las cosas que les puede costar de entender
a los pacientes hepaticos y en ocasiones también a
los médicos es el aceptar que realmente tienen una
enfermedad hepatica.. Porque como muchas veces
sucede y mas en las etapas iniciales de la enferme-
dad, en la que no da sintomas, el higado no duele, el
higado da muy poca sintomatologia, a los pacientes
les cuesta entender que tengan que hacer controles
o restricciones en algun tipo de sus actividades, ya
sea restriccion de la ingesta de alcohol o algun tipo
de dieta especial en algunas enfermedades como la
enfermedad por grasa hepatica, que actualmente
puede ser la epidemia de este siglo.

Esta dificultad la tenemos que trabajar mucho con
los pacientes, sobre todo al principio, para que ellos
entiendan que, aunque no haya sintomas, la enfer-
medad estay, por tanto, deberan colaborar en algu-
nos de estos aspectos.

ENTREVISTAS

¢Como ve el riesgo actual, que parece que esta
aumentando, de la enfermedad por exceso de
grasa en el higado?

La enfermedad por exceso de grasa en el higado
que habitualmente asociamos a grasa hepatica no
alcoholica, para poder diferenciarla un poquito,
pues realmente se asocia a muchos de los pacien-
tes dentro de lo que llamamos un sindrome meta-
bolico, personas que tienen tendencia a la obesi-
dad, tendencia a la hipertension, a la diabetes, al
aumento del acido urico.. Y parece que esta siendo
0 va a ser la epidemia a la que mas nos tendremos
que dedicar en los proximos anos porque es la que
esta apareciendo con mayor fuerza en nuestra
sociedad del bienestar en este sentido.

Muchas veces, ha de recomendar una dieta, sobre
todo, en estos pacientes por exceso de grasa
porque tienen obesidad, tienen diabetes... ;Qué se
podria hacer para favorecer la adherencia a la
dieta?

Esta es una de las grandes dificultades porque la
dieta realmente para revertir un higado graso no
alcoholico es muy parecida a la dieta del diabético.
De hecho, esta grasa que se acumula en el higado
son triglicéridos y éstos se forman por un exceso de
ingesta de hidratos de carbono que, una vez dentro
del organismo, se almacenan en forma de triglicéri-
dos.

Cuando nosotros queremos revertir esta situacion,
hemos de recomendar a los pacientes que hagan
una dieta pobre en azucares, o alimentos que se
van a transformar en azucar dentro del organismo,
aunque fuera no lo sean, lo que llamamos hidratos
de carbono: el pan, las patatas, el arroz.. Todo este
tipo de alimentos, los pacientes han de reducirlos
y, de esta manera, reduciremos los triglicéridos vy,
por tanto, podremos empezar a revertir la grasa
hepatica, siempre y cuando estos pacientes pier-
dan también un poco de peso y, en definitiva,
como decia, es una dieta muy parecida a la del
paciente diabético.

Para terminar, me gustaria que nos diese una
vision optimista de hacia dénde se esta dirigiendo
la hepatologia, ya que las enfermedades hepati-
cas siguen siendo poco conocidas. ;Qué podemos
esperar?

Bien, yo creo que como en el inicio de la Asociacion
ASSCAT, en que el objetivo era tratar las enferme-
dades infecciosas, las hepatitis C y B, vamos viendo
que con el tiempo van a ser mas minoritarias afortu-
nadamente, y aparecen estas nuevas enfermeda-
des: la enfermedad hepatica por depodsito de
grasa; y también nos queda la enfermedad hepa-
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tica alcohodlica, y otras enfermedades mas minori-
tarias como son las enfermedades autoinmunes
como la colangitis biliar primaria o la hepatitis
autoinmune.

Yo creo que la sociedad tendra que hacer un
esfuerzo en recomendar todas estas buenas practi-
cas de higiene alimentaria, introducir un poquito el
deporte o el caminar.. Todo este tipo de buenas
practicas que son generales para la poblacion, pero
especialmente necesarias sobre todo para estos
pacientes con enfermedad por grasa en el higado.
Yo creo que ésta puede ser la orientacion nueva y
sin olvidar estas enfermedades, como deciamos, de
base autoinmune.

Ver la entrevista en el canal
DVoulibe |\ Tube de ASSCAT

ENTREVISTA CON EL
DR. JOSEP QUER SIBILA,

investigador principal de enfermedades
hepaticas en el Laboratorio de Hepatitis Virales
del Vall d’'Hebron Research Institute (VHIR), del
CIBER de Enfermedades Hepaticas y Digestivas
(CIBERehd), y presidente del Grupo de Hepatitis
Virales de la Sociedad Espafiola de Virologia

La investigacidon en su equipo esta centrada en
las enfermedades hepaticas causadas por virus,
ccuales han sido las aportaciones mas importan-
tes de su equipo de investigacion en el avance de
los conocimientos sobre la hepatitis C?

Nuestro grupo tiene un largo bagaje porque empe-
zamos de hecho en el ano 89 con los primers que
nos enviaban desde Chiron. Se acababa de descu-
brir el virus y comenzamos ya en el 89 a hacer PCRs
de clonacion, y el ano 92, nuestro grupo se ha
centrado principalmente en el estudio de la
biologia, de conocer mejor el virus, concretamen-
te el virus de la hepatitis C.

El primer trabajo se hace en el ano 92, en que
fuimos el primer grupo en el mundo en describir la
enorme capacidad que tiene este virus de generar
variabilidad, definimos su estructura en cuasiespe-
cies. Esta investigacion ha sido citada en muchisi-
mos trabajos. Después, a raiz de estos trabajos, nos
permitio tambien realizar estudios de transmision
nosocomial, describimos la transmision del virus
desde un cirujano a cinco pacientes, en la transmi-
sion por compartir multidosis de contraste... Estos
trabajos ayudaron de alguna manera a cambiar
protocolos que se realizaban habitualmente en
clinica y para evitar la posibilidad de esta transmision.

Mas adelante, basicamente nuestro grupo que es
un laboratorio de investigacion traslacional que
estamos en directa colaboracion con el grupo de
clinica y el grupo de laboratorio de investigaciéon
de diagnéstico clinico. Por ello recibimos los
problemas o las necesidades que nos vienen de la
clinica y, como ya todos saben, con la entrada de
los antivirales, empezando ya con el interferon /
ribavirina, el primer problema que nos llegd al labo-
ratorio era la necesidad de clasificar el virus, de
subtipar al virus sin error para poder identificar qué
subtipos de virus teniamos en un paciente y poder
dar el tratamiento mas idoneo para cada subtipo
concreto.

Entonces, desarrollamos una metodologia basa-
da en secuenciacion masiva, que es nuestra gran
fuerza o “expertise”, y esto nos permitia obtener
miles de secuencias, nos permite de hecho, obte-
ner miles de secuencias de un paciente y esto nos
facilita, por un lado, clasificar cual es el subtipo de
virus que esta infectando a ese paciente, si el
paciente esta infectado por mas de un subtipo a la
vez, es decir, si hay una infeccion mixta y, por otro
lado, como lo que hacemos es coger esta secuen-
ciay enfrentarla a secuencias de referencia, identifi-
car si hay nuevos subtipos. De hecho, hemos iden-
tificado y publicado dos nuevos subtipos del
genotipo 1.

Despues, con la llegada de los nuevos antivirales
de accion directa ya tedricamente pangenaotipicos,
quiza el interes por el subtipado ha bajado, sigue
siendo interesante para algun subtipo concreto,
pero el siguiente problema que nos encontraba-
mos es que, a pesar del gran arsenal fantastico que
tenemos de antivirales, que llegamos a curar
virologicamente (eliminar el virus) en un 98% de
pacientes, queda este 2% de fallos y cuando se
produce este fallo terapéutico se generan muta-
ciones de resistencia y, entonces, un segundo
tratamiento puede ser dificultoso. Nuestro trabajo
aqui ha sido disefar una metodologia que nos
permita identificar las mutaciones de resistencia
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y, de aqui, dar lugar a un informe que pueda usar el
medico para dar un segundo tratamiento. Estas dos
metodologias para el subtipado de resistencias, las
hemos transferido ya al laboratorio de diagnostico y
ahora forma parte del listado de tratamientos o de
diagnosticos que se pueden pedir a nivel de servi-
cio publico.

El resultado final de estas investigaciones sobre
resistencias del VHC ha sido un trabajo dentro del
Plan Estratégico para el Abordaje de la Hepatitis C
(PEAHC), que nos permitio hacer un trabajo en cola-
boracion con diferentes hospitales de toda Espana.
De hecho, estudiamos 220 pacientes de 39 hospita-
les y 11 comunidades autonomas vy el resultado ha
sido un “paper” que se ha publicado ahora en enero
de 2020, con 146 investigadores de 65 afiliaciones
diferentes. Es decir, ha sido un trabajo de colabora-
cion del que estamos muy satisfechos.

¢Hay alguna investigacién en marcha para descu-
brir alguna vacuna de proteccion y para preven-
cion de la hepatitis C?

Si, yo sé que hay algunas estrategias, pero el
problema de este virus, igual que el VIH, es un virus
que genera una gran variabilidad. Entonces, todos
los intentos que no han tenido éxito por esta gran
capacidad que tiene el virus de escapar a la
respuesta inmune. Si que hay estrategias nuevas,
pero con la gran efectividad que tenemos con los
antivirales de accion directa, quiza ha pasado a un
segundo plano y es dificil que pueda salir una
vacuna, pero nunca puedes decir que es imposible
porque si que hay grupos que Lo siguen intentando.

¢Se han visto afectadas sus investigaciones a
causa de la pandemia por COVID-19?

Este virus, el SARS-CoV-2 ha paralizado el mundo,
y quien ha podido ha puesto su granito de arena
en la investigacion. Incluso nosotros, todo este
bagaje de conocimiento que hemos ido acumulan-
do con hepatitis C, que es un virus de RNA como
este SARS-CoV-2, pues nos ha permitido ayudar y
estamos secuenciando el virus y estamos tambiéen
intentando analizar el virus, pero en paralelo ahora
hace ya tres semanas que hemos vuelto a reactivar
todos los trabajos que quedaron como en stand by
en hepatitis y ahora ya estan a tope.

Durante este periodo de tiempo lo que ha pasado es
que mucha gente que tenia trabajos guardados o
que estaban esperando a tener tiempo, los han
escrito y ahora ves muchisimas publicaciones que
estan saliendo y que te envian para revisar porque
seguramente han aprovechado estos tres meses,
pero ahora se esta reactivando toda la investigacion
otra vez.

ENTREVISTAS

cQué se podria hacer para que las enfermedades
hepaticas fueran mas conocidas?

Historicamente, en los ultimos anos, gracias a toda
esta colaboracion entre las asociaciones de pacien-
tes, las asociaciones medicas.. ha habido un boomy
un reconocimiento a nivel estatal de lo que es la
problematica de la hepatitis C sobre todo, y de las
otras hepatitis viricas. Yo creo que gracias a esto aqui
en Espana somos el pais que mas pacientes ha trata-
do y curado de todo el mundo. Y esto viene de todo
este trabajo de colaboracion entre asociaciones,
sociedades cientificas, grupos clinicos, empresas
privadas, toda la red publica de salud, departamen-
tos.., 0 sea que yo creo que lo estamos haciendo
bastante bien en el campo de las hepatitis viricas..

@ YouTube Ver la entrevista en el canal de YouTube
de ASSCAT

médico de familia y responsable del Equipo de
Atencion Primaria del Centro Penitenciario de
Puig de les Basses. Desde hace afios trabaja en
Sanidad Penitenciaria y concretamente en el
Programa de Hepatitis y las ETS (Enfermedades
de Transmision Sexual)

Nosotros, desde el ano 2000-2002 empezamos el
programa de hepatitis en los distintos centros peni-
tenciarios. Anteriormente, todos los tratamientos los
llevaban los hepatologos y especialistas de VIH,
enfermedades infecciosas, de la Unidad Hospitala-
ria de Terrassa. A partir del 2002, cuando empezo el
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tratamiento con interferdn y ribavirina, hubo en cada
centro un referente de enfermedades infecciosas, y
todos nos formamos en cuanto a estas enfermeda-
des porque somos medicos de familia. A partir de
entonces, bajo la supervision de la Unidad Hospita-
laria de Terrassa, empezamos a tratar a los pacien-
tes.

Hemos vivido todas las etapas del tratamiento de
hepatitis, del inicio desde el interferon, después
los antivirales de accion directa de primera gene-
racion con todos los efectos secundarios terribles,
que fue durante un ano aproximadamente. Y
después, desde 2014, hemos hecho el tratamiento
con los antivirales de accion directa con mucho
éxito.

La poblacion penitenciaria ha ido oscilando en el
tiempo. Quiza hubo una época que llegamos a mas
de 9.000 ingresos. Ahora, en estos momentos, no
llega a los 8.000. Ha habido un descenso sobre todo
este ultimo ano porque a raiz de la pandemia han
intentado priorizar que todos los terceros grados
fueran a centros abiertos, o aplicar articulos para
salir y poder vivir segun el articulo 86.4. Y entonces
ha habido una disminucion de internos en las prisio-
nes.

La poblacion también ha ido evolucionando con el
tiempo porque ya desde que empezo el VIH en el
ano 82 detectamos casos. El primer caso detectado
fue en el centro penitenciario de La Modelo y en
aquel momento un 40% de la poblacion de reclusos
era portadora del VIH. A dia de hoy, considerando la
poblacion penitenciaria, en todos los centros peni-
tenciarios de Cataluna, estamos oscilando alrede-
dor de un 4% de poblacion con serologia VIH.

A nivel de hepatitis C histéricamente también esta
relacionado con la poblacion que habia. Al principio,
vemos que en la primera época de los tratamientos
basados en interferdn, el origen de la transmision
del VHC era por drogas, sobre todo heroina por via
parenteral y coincide con el gran aumento de la
poblacion con VIH. A medida que desciende el
consumo de heroina, también disminuye la pobla-
cion VIH.

En cuanto a la hepatitis vemos la misma evolucion.
Ahora se estima que la poblacion que tiene
anticuerpos anti-VHC es el 6%. Y también ha cam-
biado mucho porque en los ultimos anos en los que
hemos podido tratar practicamente a toda la pobla-
cion, la poblacion con carga viral en los centros es

muy baja. Estamos por debajo del 1% de poblacion
con carga viral positiva. Quizas este ultimo ano se
han parado un poco los tratamientos debido a la
pandemia, ya que hemos estado muchos meses
combatiendo la COVID-19, y hemos bajado el
numero de los tratamientos de hepatitis C. Pero
ahora hemos vuelto a reiniciarlos y realmente
también casi tratas a la gente que llega, porque ya
no tenemos pacientes para tratar.

Desde finales de 2014 que empezaron los primeros
tratamientos con antivirales de accion directa, que
se comenzaron a tratar los pacientes mas graves, la
poblacion con mas patologia, a partir de 2017 se
autorizaron los AAD para todas las personas con
viremia detectada, eran los que teniamos permiti-
dos, hasta el dia de hoy, hasta enero de 2020
hemos tratado a 1.089 pacientes en todos los
centros penintenciarios de Catalufa. Ahora ya
estamos tratando, practicamente, solo a la gente
que va llegando y, curiosamente, cuando piensas
que la poblacion que tienes, crees que los centros
estan limpios, que no tienes hepatitis, van llegando
con los ingresos procedentes de libertad y, sobre
todo, poblacion extranjera, muchos georgianos y/o
de paises con elevada prevalencia de los que nos
llegan muchas personas con hepatitis. Gente que
podriamos decir que constituyen una poblacion
‘oculta’, que desconocen que tienen hepatitis C y
que, a veces, descubren que tienen esta enferme-
dad en el momento de ingresar en prision.

El programa de ingreso en prisiones es un progra-
ma muy potente, en el que, a toda persona proce-
dente de libertad, se le hace un cribaje serologico,
tanto de VIH, hepatitis, tuberculosis (prueba de la
tuberculina) y enfermedades de transmision
sexual. Entonces, todos los cribajes y serologias de
todas las hepatitis se hacen, siempre bajo el
consentimiento y la aceptacion normalmente. Hay
pocas personas que renuncien a hacerse analiticas,
entonces con esto tenemos una poblacion rondan-
do casi el 85%-90% que tiene hecha todas la serolo-
gias. ;Quienes no las tienen hechas o renuncian a
hacer la analitica? Sobre todo las personas de
centros de preventivos, que a veces no da tiempo a
hacer las analiticas porque vienen, a lo mejor pagan
una multa y ya se van, y no has tenido tiempo de
programar la analitica.

A partir del momento en que nosotros tenemos una
persona necesitada, centrandonos en el caso de la
hepatitis C, pongamos que es una persona con
serologia hepatitis C, pues la derivamos a los profe-
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sionales referentes del programa de hepatitis, que
estan dentro del grupo de enfermedades infeccio-
sas. A partir de aqui, hosotros pedimos carga viral y
nos podemos encontrar una persona que si es posi-
tiva, no se ha tratado nunca y desconocia que tenia
la enfermedad, o porque se ha reinfectado después
de haber hecho tratamiento, o una persona con
carga viral negativa porque ya se ha tratado o
porque ha hecho un aclaramiento espontaneo.

A partir de estos datos ya iniciamos toda la bateria
de pruebas como es pedir una ecografia, nosotros
disponemos de FibroScan® en cada centro peni-
tenciario, con una periocididad aproximada de cada
tres meses; en el caso de que no le podamos hacer
el FibroScan® utilizamos las pruebas indirectas vy
con todo esto intentamos iniciar el tratamiento lo
mas rapido posible. A partir del momento en que
pedimos el tratamiento, en mas o menos una
semana, recibimos el tratamiento completo de
manera que en algun caso en que el paciente obtu-
viera la libertad, se pueda llevar el tratamiento.
Ahora los tratamientos son muy cortos, son de 8-12
semanas e iniciamos enseguida el tratamiento.

El médico valora la adherencia a estos tratamien-
tos, hay un seguimiento también por parte de
enfermeria y hay dos maneras de dar el tratamien-
to. Hay centros que lo dan en lo que se llama “tomas
de tratamiento observadas’ en que la auxiliar de
clinica, cada manana o en cada toma correspon-
diente se lo da directamente en mano. Y otros
centros que lo damos semanalmente y que el
seguimiento lo hace directamente la enfermera.

La ventaja de estos tratamientos cortos es que
podemos asegurar el tratamiento. También hay
una figura muy importante, sobre todo en el caso
de preventivos, que es la figura de la enfermera
de enlace. Si hay un paciente que se va en libertad,
la enfermera de enlace, que es la persona que
deriva al paciente cuando sale, le prepara toda la
documentacion, le programa las visitas al hospital o
al médico de cabecera. Entonces se trata de una
figura que nos ha ayudado mucho a mantener este
vinculo.

También es cierto que los internos muchas veces
cambian de un centro penitenciario a otro. Actual-
mente esto lo tenemos muy coordinado y ensegui-
da, a través del clinico o a través de mail, comunica-
mos al otro centro que esta persona va alli para que
sepan que esta persona ha de hacer el seguimiento
o el tratamiento. Posteriormente al tratamiento ya se
hacen los controles a las 12 semanas para ver si han
respondido al tratamiento y después un seguimien-
to dependendiendo de si la persona es un usuario
de drogas o al menos mantenerlo hasta un ano.

ENTREVISTAS

En el caso de las personas que tienen un grado de
fibrosis alto es importante que hagan un seguimien-
to por parte del hepatdlogo, y se le hace el control
cada seis meses por ecografia para el screening del
carcinoma hepatocelular, o en el caso de que
tengan que hacer fibrogastroscopia cada dos anos,
todo el seguimiento lo hacemos nosotros.

Nosotros, todos los referentes, fundamos un grupo
de enfermedades infecciosas cuando nos integra-
mos en el Institut Catala de la Salut (ICS) en 2014
(aunque anteriormente ya haciamos reuniones),
entonces ya constituimos un grupo con estatutos,
que consensua todos los protocolos, impulsa los
trabajos de investigacion, nos forma en todas las
enfermedades infecciosas, no solo en hepatitis. A
este grupo pertenece una persona de cada centro
penintenciario y somos los que proporcionamos la
informacion al resto de los equipos.

Yo creo que si. Por ejemplo en mi centro, que es el
de Figueres, en diciembre de 2019 ya no tenia a
nadie a quien tratar. Y ahora es a goteo, llega un
internoy lo tratas. Pero lo que se ha de vigilar mucho
es el tema de las reinfecciones. Porque ya no es
solamente el contagio dentro, que muchas veces te
encuentras la sorpresa de gente que ha salido en
libertad, que se habian curado de una hepatitis y
que vuelven infectados.

Tenemos una tasa de reinfeccion en los centros,
que presentamos un estudio que se publicé en
2019, que se cifra en casi un 10%, pero tambiéen
esta asociada a un mayor numero de factores de
riesgo. Cuantos mas factores de riesgo tiene una
persona, hay mas posibilidades de reinfeccion.
Entonces, si la persona no usa drogas y no es porta-
dora del VIH, la posibilidad de reinfeccion es practi-
camente nula, y a partir de que hay mas items, hay
tambien mas posibilidades de reinfeccion.

Pero yo estoy muy esperanzada y creo que vamos
por el buen camino. Es decir, que pasamos de unas
tasas de viremia altisimas y ahora practicamente no
llega al 1%.

@ YouTube Ver la entrevista en el canal de YouTube
de ASSCAT.
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ENTREVISTA CON LA
DRA. ELISA MARTRO,

doctora en Biologia e investigadora en el Servicio
de Microbiologia del Hospital Universitario

e Instituto de Investigacion Germans Trias i Pujol
de Badalona

Desde hace anos, la Dra. Martrd se dedica a la
investigacion sobre el virus C de la hepatitis. Investi-
ga nuevas herramientas y estrategias para diag-
nosticar la infeccion activa por hepatitis C fuera
del ambito sanitario, en especial en las personas
que por diferentes circunstancias podrian tener
dificultad para acceder a centros sanitarios.

¢Cual es la importancia del analisis de la gota de
sangre seca enviada por correo al laboratorio,
para el diagndstico de la hepatitis C en poblacio-
nes que no suelen acceder a los servicios de los
hospitales?

En el ano 2015 introdujimos aqui en Espaia por
primera vez esta prueba de la gota de sangre
seca, en la que es muy facil de obtener este tipo
de muestra porque se trata de unas gotas que se
obtienen mediante una puncién dactilar y que se
dejan secar en unas tarjetas de carton. Estas tarje-
tas, una vez secas, son estables y se pueden enviar
al laboratorio a temperatura ambiente por correo
ordinario, y cuando lo recibimos en el laboratorio
nos permite detectar directamente el material del
acido nucleico del virus (el ARN del VHC) y nos
permite confirmar si se trata de una infeccion
viréemica que necesite tratamiento. Entonces, esta
muestra, al ser mas facil de obtener, en compara-
cion con venopuncion, puesto que no requiere
personal sanitario y se puede implementar en
muchos tipos de centros a los cuales acuden estas
poblaciones mas vulnerables.

Por ejemplo, en 2015 la implementamos en una
ONG, que es Stop Sida en Barcelona, para el criba-

do de hombres que tienen sexo con otros hombres
(HSH) y trabajadores sexuales. Y en 2016 la imple-
mentamos en cuatro centros de reduccion de
danos, donde acuden personas que se inyectan
drogas, y en ambos casos vimos que la prueba era
flable y que tenia un alto grado de aceptacion. Son
proyectos en los que hemos colaborado con Salud
Publica de Catalunay esta pendiente de implemen-
tarse esta prueba como una alternativa diagnostica
mas para este tipo de colectivos vulnerables.

¢Como ha afectado la COVID-19 a los proyectos
que teniais en marcha?

Esta pandemia nos ha afectado a todos de una
manera inesperada y los proyectos que teniamos
en marcha han tenido que interrumpirse totalmente
durante una temporada y, poco a poco, hemos
intentado volver a reanudarlos. Por ejemplo, estaba-
mos haciendo un proyecto en el sistema peniten-
ciario catalan y, obviamente, se ha tenido que
interrumpir. Estabamos participando también en un
proyecto con poblacion inmigrante y no hemos
podido recibir muestras y tampoco de otros centros
que nos envian muestras de otros lugares de
Espana. En definitiva, lo que ha pasado es que no se
podian incluir participantes en los estudios y desde
los laboratorios tampoco podiamos realizar las
pruebas porque practicamente el laboratorio
estaba volcado casi al 100% en el diagnostico del
coronavirus. Asi que, poco a poco, estamos inten-
tando reanudar los proyectos.

¢Se podria o deberia hacer algun proyecto para el
cribado del VHB en nuestro entorno?

Pues si. Desde luego nosotros hemos estado traba-
jando en este campo y en algunos de los estudios
en los que hemos cribado por el virus de la hepatitis
C, tambien hemos incluido el de la hepatitis B. Por
ejemplo, en los estudios en el ambito del CIBER en
epidemiologia de salud publica, en colaboracion
con el CEEISCAT, hemos tenido ocasion de recoger
muestras de sangre venosa y determinar los
diferentes marcadores serologicos de la infeccion
por el virus de la hepatitis B. Y, por otro lado, en el
proyecto de usuarios de drogas tambien determi-
namos estos marcadores. En ambos casos, el
porcentaje de participantes que habian estado
expuestos a la infeccion, pues es muy elevado. Pasa
del 25% a un 37% de los casos y, en cambio, la infec-
cion activa era mas baja, pero la prevalencia que
observamos era de alrededor de un 1,7% a un 2%, lo
cual es bastante mas alto que lo que se observa en
la poblacion general aqui en Cataluna, que es del
0,5%. Por lo tanto, queda claro que hay que incidir
en la prevencion de la hepatitis B, teniendo una
vacuna que funciona muy bien.
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¢Cual es su colaboracion con otros programas
como los equipos que trabajan en Drassanes?
Comentar también los estudios que estamos reali-
zando en poblacion migrante de paises que son
endémicos para estas infecciones de hepatitis C y
hepatitis B, en colaboracion con el equipo de Salud
Publica y Comunitaria de Drassanes, hemos hecho
un buen equipo y estamos promoviendo unas
sesiones en las que, en una misma sesion, se hace
una accion formativa y también se hacen las prue-
bas rapidas. De esta manera, si la prueba rapida es
positiva, recogemos la muestra de sangre secay asi
los pacientes que requieren tratamiento los pode-
mos vincular muy rapidamente con la atencion que
necesitan a nivel sanitario.

@ YouTube Ver la entrevista en el canal de YouTube
de ASSCAT.

ENTREVISTA CON EL
DR. FRANCISCO
RODRIGUEZ FRIAS,

Jefe de Seccion de las Areas Especiales de
Bioquimica Clinica y responsable de la Unidad de
Patologia Hepatica de los servicios de Bioquimi-
cay Microbiologia del Hospital Universitario Vall
d’'Hebron

(Qué importancia tiene el diagnoéstico del VHC en
un solo paso? ;Qué aporta al paciente?

Partiendo de un hecho historico muy sencillo que
los hepatologos conocen habia un grado bastante
importante de infradiagnostico en la hepatitis C, que
es una enfermedad con una prevalencia significati-
va. Probablemente por las dificultades que tenia,
tanto el médico de atencion primaria que era el que
hablaba en la mayoria de los casos con el propio
enfermo para conseguir llegar al final del diagnosti-
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co de la infeccion. Una infeccion primero requiere
de una sospecha por parte del médico o una inten-
cion de cribado de mirar su serologia, ver los
anticuerpos frente a la hepatitis C y ver si éstos son
positivos y una determinacion de la carga viral.

Esto parece una cosa muy sencilla, pero no lo es
tanto. Porque el enfermo ha de ir al médico de
primaria que le va a pedir una determinacion de
anticuerpos, primero se le va a sacar una muestra
de sangre que va a viajar a un laboratorio como el
mio, se va hacer la serologia, yo voy a responder con
esa serologia al meédico, que la va a mirar, y en el
caso de que ésta sea positiva o negativa, citar al
paciente para decir al paciente lo que le ha salido. Si
es positiva, volver a citar al paciente para hacer otra
extraccion de sangre, que representa que el pacien-
te otra vez ha de desplazarse, y entonces esa nueva
muestra para hacer la carga viral ira de nuevo a mi
laboratorio para que yo vea si tiene una carga viral
detectable. Este resultado volvera otra vez al
medico de primaria que, en una tercera cita le dira si
tiene o no actividad viral. Si tiene actividad viral deci-
dira, que es lo logico, derivarlo a un nivel superior de
la sanidad, ya sea un hepatologo, que pueda tomar
la decision, que es lo importante, y es darle un trata-
miento que le va a curar con una alta tasa de proba-
bilidad, hablamos de un 95%.

Pero esto representa hasta un total de seis despla-
zamientos del paciente y, ademas, una intervencion
de recuerdo, todos sabemos la complejidad que
tiene la asistencia primaria a todos los niveles, de
que el facultativo, que a veces ni siquiera es el
mismo porque puede haber un cierto recambio,
para tener en cuenta ese seguimiento. ;Esto que
significa? Significa que una gran cantidad de
pacientes, cuando yo empecé este analisis de lo
que estaba pasando, que estaba en torno al 40%,
que no es nada despreciable, pues no se le habia
hecho un diagndstico completo. Eran serologica-
mente positivos, pero nadie habia hecho ni se cono-
cia si estaba o no la infeccion activa, con lo cual no
estaba en manos de quien tenia que estar, es decir,
del médico para que le pudiera tratar y curar. Inten-
tamos paliar esta situacion con algunos sistemas
iniciales como recomendando al médico que hiciera
la carga porque no siempre recordaba que tenia
que hacerla, pero aun asi vimos que esto no era
posible.

Y entonces decidimos algo que parecia muy obvio,
pero que en la practica no lo es tanto. Hay un curso
que esta recomendado por las sociedades cientifi-
cas internacionales y es que en la misma analitica, a
ser posible, que se hagan las dos cosas: la serologia
y la carga viral. El “a ser posible" es porque tenga-
mos la garantia de que la muestra esté en condicio-
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nes y la tengamos nosotros. Esto es la mayor
proporcion de las veces y con esta metodologia
que es tan sencilla hemos ahorrado de dos a tres
desplazamientos del enfermo, lo cual es importan-
te para las personas que tienen dificultades para
ello, el médico no ha de recordar que ha de hacer la
carga si la serologia es positiva porque ya se la
vamos a enviar y ya hemos garantizado casi el 80%
del diagnostico, con lo que hemos tenido un rendi-
miento altisimo. ;Beneficio? Obvio, que la inmensa
mayoria de los pacientes que tienen una serologia
positiva saben si tienen la actividad de la enfer-
medad y, por tanto, son debidamente derivados,
de una forma muy eficiente, para que algun
médico tome la decision de curarle la infeccion,
que es fantastico.

Para aclarar el concepto FIB-4 a los pacientes que
pueden ver este resultado en sus andlisis y no
sepan qué es, ¢;qué es el FIB-4 y para qué sirve?
¢Como ha sido aceptado por los equipos médi-
cos?

Vuelvo a decir que es hacer corta una historia larga.
Primero, de todos es sabido que el estado de fibro-
sis del higado es muy importante a la hora de
predecir el curso de un tratamiento y sabemos
todos que la enfermedad hepatica, incluso en fibro-
sis avanzada, es sistematicamente silente, es decir,
no percibe ni el enfermo ni su médico que el higado
esta en un estado muy avanzado de degeneracion.
Obviamente, la solucion era, la primera y mas
antigua, la biopsia hepatica, que es agresiva, inter-
vencionista y es dificil de hacer. El siguiente paso es
hacer estudios que conlleven, por ejemplo, la elas-
tografia, que es el famoso FibroScan®, que es una
técnica bastante correcta, pero que requiere que el
enfermo se envie a un sitio determinado a que se le
haga este estudio, que no es intervencionista, pero
que tiene que ir programado a un sitio concreto a
esperar una cola, una lista de espera, etc.

Entonces se nos ocurrio, porque estaba validado
desde el ano 2006, no es nada moderno, la utiliza-
cion de un calculo, el indice sérico llamado FIB-4,
que significa fibrosis con cuatro parametros, que
son datos que disponemos de ellos en nuestro
laboratorio: la edad del paciente, los dos niveles
de transaminasas y el nivel de plaquetas. Y con
eso se hace un calculo y se da una aproximacion
muy valida, con un alto valor predictivo positivo de
un estado de fibrosis avanzada. Y eso es lo que
hacemos. Simplemente con los datos del laborato-
rio, que ya tenemos en aquella misma analitica que
hemos dicho antes, en la que hemos hecho la sero-
logia de carga viral, damos esa aproximacion que, la
verdad, estamos ahora terminando un estudio
importante con 30.000 pacientes, analizados tan

solo en 10 semanas, porque tenemos una cantidad
enorme en mi laboratorio, y hemos visto que hay un
porcentaje importante de fibrosis alta, casi un 1,5%
de las personas que vale la pena porque no sabia ni
habia predicho el médico, lo cual es una ventaja
enorme.

El problema que existe es la aceptacion. Esto esta
muy aceptado a nivelinternacional, las dos grandes
sociedades internacionales, la americana y la
europea, ya nos recomiendan. Incluso hablan de
que se puede utilizar como criterio, sobre todo la
americana ya directamente para decidir que tiene
una cirrosis el enfermo, sin hacer ninguna otra
prueba adicional, y ahora se trata de una cosa
nueva, que hay que introducirla, estoy bastante
convencido. De hecho hacemos unos miles al mes
que son utilizados. Un solo desplazamiento del
enfermo para ser visitado y con una sola analitica ya
le damos al médico la informacion de como esta su
serologia, si tiene la infeccion activa o no y, ademas,
el estado de fibrosis. Yo francamente creo que es
una cosa muy interesante.

cTenéis algun dato general de cuantas muestras
recibis cada dia? ¢;Ha afectado mucho la pande-
mia al ritmo de los analisis?

En un dia normal, que no es lo que esta pasando
ahora, recibimos de 400 a 500 estudios de hepatitis.
Pensad que este laboratorio atiende a toda el area
metropolitana de Barcelona, o sea que son 1,3
millones de personas. Recibimos muestras de mas
de 100 sitios. Esta es sélo la actividad en hepatitis,
no de otras muestras que recibimos casi 20.000
tubos como éstos.

En cuanto a la afectacion de nuestra actividad por la
pandemia, en relacion a la actividad normal, los
meses de enero y febrero eran muy semejantes, con
un incremento de actividad, que es lo que suele
estar pasando porque conforme hay mas concien-
ciacion sobre esta enfermedad, hay mas requeri-
miento de estudio analitico y serologico. En cambio,
a partir del mes de marzo, abril y sobre todo el mes
de junio, hemos tenido un descenso brutal de casi el
70%. Esto representa que un 70% de las personas
que se deberian haber analizado se han quedado
sin saber su diagnostico. O sea, en un momento
determinado, esto representa para mi un dano
importante, un retraso muy significativo en el
curso que llevamos para que el paciente conozca
su situacion, el médico la perciba y tome decisio-
nes terapéuticas. Para mi es un caso tremendo.

Para recuperar la actividad perdida habra que
pensar estrategias. Yo creo que con la voluntad que
estamos demostrando todos vy el sistema sanitario

asscatinForma ()



el primero, porque el médico esta haciendo todo lo
que puede y mas, habra que buscar la forma de
recuperar, incluso se podria simplificar mas el siste-
ma. Yo soy de los que piensan, aunque Nno se si es
correcto o no, que una vez has decidido el diagnos-
tico del paciente, se podria incluso evitar una deri-
vacion, automatizar este sistema. Evitar desplaza-
mientos. Porque el desplazamiento significa
tiempo y el tiempo va en contra de la enfermedad
y del paciente. Cuanto mas tiempo se tarde peor
esta tu higado y peor estas tu en general.

Yo creo que esto, taly como esta organizado, y con
la buena voluntad de todos, que pienso que la tene-
mos, se puede recuperar bastante. Pero, eso siem-
pre, habra una cicatriz en el proceso, porque este
iba francamente muy bien, creo recordar que
Espana es uno de los paises mejor situados del
mundo, quizas el que mejor. Entonces, eso que dije
que se podia predecir y podemos estar muy orgu-
llosos de ello, es ser capaces de diagnosticar; en
cambio sera mas dificil lo de erradicar o eliminar
esta infeccion en un tiempo muy corto, mucho
antes de lo que tenia previsto la Organizacion Mun-
dial de la Salud (OMS). Esto representa un pequefno
stop, un pequeno gap en este tiempo, pero con
voluntad se puede recuperar bastante. Yo soy
optimista en esto.

¢Se podria hacer algo mas por los pacientes con
VHB a nivel de diagnéstico serolégico? Esto es, ¢se
podria anadir alguna informacion o indicacion
personalizada en el resultado de los analisis?

Lo primero que se puede hacer para la hepatitis B,
que realmente lo estamos intentando. La B es mi
tema desde siempre, incluso de mi tesis doctoral,
hace ya mas de 30 anos, con un aparato que tengo
aqui, que es un termociclador del ano 1988, y lleva-
mos diagnosticando la hepatitis B desde hace
muchisimos anos. Elvirus B es un desafio enorme a
nivel bioldgico, a nivel cientifico, a nivel de todo.
Hay casi 260 millones de personas en el mundo
que se dice pronto, que es cuatro veces mas que de
hepatitis C, que tienen actualmente el antigeno de
superficie, que es el marcador serologico principal
positivo. Pero hay muchas situaciones con este
antigeno positivo. No siempre significa lo mismo.
Serologicamente es un reto. Creo recordar que hay
como ocho marcadores serologicos diferentes,
cuando el virus C solo tiene uno y otro. Esto es una
complejidad enorme que trae consigo el VHB.

Hoy por hoy estamos intentando simplicar esto,
tener marcadores que nos permitan clasificar
correctamente y mejor a estos pacientes. Tenemos
algunos ya, incluso vamos a hacer un estudio muy
importante con el mas moderno, que es muy llama-
tivo, es el RNA del VHB circulante, es un tema de
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investigacion. Esto lo tenemos en estudio con
bastantes pacientes en curso para ver si es un para-
metro que nos permite clasificar adecuadamente
para una toma de decision terapéutica, al menos
paliativa o inhibitoria, que es la que hay. Un paciente
que tiene una infeccion por virus B activa, lo que
llamariamos una hepatits cronica, no una infeccion
croénica que es otro término, debe recibir un trata-
miento y hay tratamientos muy efectivos a la hora
de inhibir la replicacion viral. La inhibicion viral
conlleva un menor riesgo de degeneracién y
progreso de la enfermedad, o sea que es una
buena noticia.

Es decir, clasificar correctamente a un paciente que
realmente tiene una hepatitis crénica, como una
infeccion que si que esta dando una causa de lesion
hepatica degenerativa, hasta el punto de llegar a
unha cirrosis o un hepatocarcinoma, que ya sabemos
todos que se produce en algunos casos, el poder
clasificar a un paciente para poder tomar una deci-
sion sobre el tratamiento, aunque sea de por vida, o
por un tiempo largo, esta mejorando su efectividad
porque son tratamientos muy inocuos. También
estamos trabajando con algun modelo de trata-
miento muy novedoso como la terapia génica. Yo
creo que hay que dar esperanza en ese sentido. La
erradicacion no es un hecho posible, la disminucion
del impacto si que es asumible, y con un diagnodsti-
co adecuado, que estamos intentando aportar y lo
que obtenemos con ello, hay que plantearlo
también como noticias buenas.

Y en cuanto al virus de la hepatitis delta lo mismo.
También estamos intentando monitorizarla. Es una
hepatitis minoritaria, pero hay algunos pacientes
que si que la tienen y, ademas, podria ser grave
porque es muy degenerativa. Estamos en la misma
situacion: mejorar el diagndstico, intentar acotar
cual es el paciente que deberia, aunque no hay
muchos tratamientos, recibir un tratamiento, una
monitorizacion mas cercana.. Basicamente, buenas
noticias en general.

@ Youlube \er la entrevista en el canal de YouTube
de ASSCAT.
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médico de Salud Publica, coordinador del
Programa para la Prevencion, Controly
Tratamiento de las Hepatitis Viricas de la
Agencia de Salud Publica de Cataluia

Desde la Agencia consideramos que el papel de los
pacientes es muy importante para mejorar la calidad
y la idoneidad de todos los programas que se hacen.
No es una cuestion de la salud y de los expertos
sanitarios, sino de todos. Yo no diria que se haya dado
prioridad exclusivamente a las poblaciones vulnera-
bles. Si que podria decir que en estos momentos se
tiene que hacer un esfuerzo especial en estas pobla-
ciones porque, entre cosas, toda la bolsa de pacien-
tes que estaban en las listas de espera de los centros
hospitalarios para ser tratados, todos se han ido
tratando, sobre todo porque en anos anteriores
tambien habia problemas para este tratamiento.
Primero eran problemas de acceso porque no todos
los infectados podian acceder, sino que se primaba a
la gente mas enferma; y también porque se empezo
con unos tratamientos muy eficaces, pero tambiéen
muy caros. Y esto, sobre todo en la época de crisis,
ponia unos limites.

Todo esto se ha superado y podemos decir que la
gente que estaba ya identificada, diagnosticada y se
queria tratar, creemos que todos han sido tratados
practicamente, y entonces nos quedan las pobla-
ciones vulnerables, es decir, aquellas poblaciones
que tienen dificultad para acceder al sistema sanita-
rio, y también incluso para tener un buen diagnosti-
co. Pero yo diria otro, que es un esfuerzo en el que
nos estamos focalizando que son todos aquellos
pacientes aunque no sean de poblaciones vulnera-
bles, pero que en su dia les fueron detectados
algun marcador serologico o que tengan algun

diagnostico asociado con la infeccion por la hepati-
tis C. Y esta gente que, a veces, ni ellos son cons-
cientes, ni los médicos son conscientes que en su
dia, quiza en los anos 9o, les hicieron un analisis y
salio positivo, estas personas estan en una situacion
de no acceder al tratamiento basicamente porque
no saben que pueden estar infectadas. Entonces,
este es el segundo gran foco de trabajo para noso-
tros: intentar ver como podemos identificar en el
sistema sanitario a todas aquellas personas que, de
un modo u otro, en registros sanitarios, en historia
clinica, etc. tengan algun marcador serolégico,
algun diagndstico, algo que haga sospechar que
estan infectadas y como sabemos tambien quiénes
han sido tratadas, podemos identificar cuales no y
ver qué mecanismos, y de qué manera podemos
ayudar a los medicos de atencion primaria sobre
todo, a hacer una buena identificacion y seguimien-
to de estos pacientes.

Es dificil tener datos muy fiables, pero, sin duda, la
COVID ha significado dos grandes cosas. En primer
lugar, la dificultad para hacer actividades que antes
eran rutinarias y aqui si que puedo poner un ejem-
plo, es decir, en un centro para drogodependientes
donde se reclutaba a pacientes para ser tratados
por el virus de la hepatitis C, ha disminuido casi un
80% el reclutamiento durante la COVID. Sencilla-
mente porque los pacientes no iban al centro
porque habia una restriccion de movilidad y no se
les podia ofrecer y, por tanto, bajo mucho. En
segundo lugar, todo el sistema sanitario se ha foca-
lizado en aquellas situaciones mas urgentes, aparte
de la COVID. Por tanto, si que podemos decir que ha
afectado.

En Cataluna, que tengamos un registro, mas de
25.000 personas han recibido tratamiento. Lo que
nos preocupa ahora y esto es un esfuerzo que
hemos de hacer es que aun la gente tratada en
2019, uno de cada cuatro tratados, hacia su primer
tratamiento con una enfermedad hepatica avanza-
da, es decir, con una fibrosis 3 0 4. Y esto es preocu-
pante porque podia ser una enfermedad curable,
pero cuando uno ya tiene una fibrosis 3 6 4, a este
paciente le vamos a curar la infeccion, pero no le
vamos a curar la enfermedad hepatica. Nuestra
preocupacion es que aun hay una cuarta parte de
las personas que reciben el tratamiento demasia-
do tarde, pues tienen una fibrosis avanzada.
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Se hace formacion y se ha ido haciendo formacion
en los ultimos afos, no unicamente en atencién
primaria, sino también para aquellos profesiona-
les que estan mas en contacto con poblaciones
mas vulnerables y con mayor prevalencia, como
profesionales de drogodependencias, profesiona-
les que trabajan con pacientes VIH positivos,
profesionales que trabajan con poblacion inmi-
grante... Ahora tenemos un programa en el que este
ano se van a lanzar tres intervenciones comunitarias
para inmigrantes de paises con alta prevalencia.

Nuestra linea de trabajo ahora es tener un paquete
de intervencion en primaria y, por tanto, desde la
Administracion vemos también lo que se esta
haciendo sobre el terreno. Por ejemplo, en Tarrago-
na se hizo una buena experiencia en la que, aparte
de la formacion, vimos que es importante tener un
experto, un referente de las hepatitis dentro de cada
CAPvy, al mismo tiempo, un sistema de identificacion
de busqueda para que con el sistema de las histo-
rias clinicas se ayude a recuperar por medio de
instrumentos tecnologicos y se informe a los medi-
cos si algun paciente aun no ha sido derivado al
medico especialista del hospital, y al que le ha
derivado, de qué informacion dispone sobre si ha
sido tratado o no..

Lo que queremos es que todo este sistema pueda
tener un listado que sea actualizado por el médico
de primaria de manera regular para saber en qué
situacion estan sus pacientes, para que ayude a
tomar decisiones clinicas. Esto es en lo que esta-
mos actualmente.

Estamos estudiando también la hepatitis B, puedo
decir que, por un lado, en toda intervencion que se
haga con inmigrantes va incluida la hepatitis B, no
solo la hepatitis C. No puede ser que nosotros
vayamos a una asociacion de inmigrantes, hagamos
la hepatitis C y no podamos ofrecer la hepatitis By,
a veces, si tiene factores de riesgo quiza también el
VIH. Pero éstas dos van a ir integradas. Por tanto, en
inmigracion la incluimos si o si, igual que la
derivacion y la vacunacion. Todo esto lo estamos
trabajando.

Sorprendentemente hemos estudiado la hepatitis B
en algunos colectivos muy marginales, como los
drogodependientes, y aunque son marginales y
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sean espanoles, por tanto, gente nacida aqui y que,
por tanto, tendria que estar vacunada, sabemos que
hay personas que no estan inmunizadas. En este
sentido, lo importante es insistir en mantener la
cobertura vacunal tal y como esta ahora.

@ YouTube \Ver la entrevista en el canal de YouTube
de ASSCAT.

ENTREVISTA CON EL
DR. JAVIER CRESPO,

presidente de la Sociedad Espafiola de Patologia
Digestiva (SEPD) y Jefe del Servicio de Digestivo
(Gastroenterologia, Endoscopia, Enfermedades
Hepaticas y Unidad de Trasplante de Higado)

del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla
de Santander

La especialidad de las enfermedades del higado,
la Hepatologia, precisa ser mas visible y reconoci-
da. ;Qué se puede hacer para conseguirlo?

La especialidad de Hepatologia ho esta reconocida
formalmente en el Ministerio de Sanidad o en el
Ministerio de Educacion, que podrian ser los dos
grandes organismos que la reconocen. Y esta
integrada dentro de la especialidad de “"Aparato
Digestivo" como una ‘super-especialidad” o una
‘subespecialidad”. Yo creo que debe tener un reco-
nocimiento mayor y probablemente el camino es la
creacion de una via de capacitacion especifica en
‘Hepatologia" o en "Hepatologia Avanzada” Esto
seria un programa de formacion post-residencia de
aproximadamente dos anos que estuvimos desa-
rrollando y, de hecho, la Comision Nacional con
respecto a ello la preside el Dr. Callegja, yo era miem-
bro nato de esa Comision.

Se estuvo desarrollando durante un par de anos,
teniamos un programa formativo practicamente
completo, pero, como ya sabemos que en el Minis-
terio de Sanidad se producen muchos cambios y
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con mucha frecuencia, y en este caso se decidio
que esa via no se desarrollaba. Yo no tengo ninguna
duda, el camino tiene que ser un ACE, que es el
camino razonable. La especialidad de “Aparato
Digestivo" ya es muy corta en su formacion, es la
mas corta de Europa, cuatro anos es un periodo
corto de tiempo. Y con esto lo que proponemos son
cuatro anos de formacion generaly aquellos suje-
tos que tuvieran una formaciéon en “Hepatologia
General”, basicamente los gastroenterdlogos, que
son los que tiene esta formacion, podrian acceder
a una capacitacion especifica en “Hepatologia
Avanzada” durante un periodo adicional de dos
afos. Creo que este es el camino y es dificil que
haya otro.

¢A qué se refiere cuando afirma que “ademads de
curar al enfermo queremos eliminar la enfermedad™?
Basicamente esto es una afirmacion que hacia con
respecto a la hepatitis C. Nosotros pertenecemos a
una generacion de medicos que estudiamos
cuando aun no se conocia la hepatitis C, hemos
tenido el privilegio de ver como se descubre la
hepatitis C y estamos casi seguros de que vamos a
tener el privilegio de ver como desaparece la hepa-
titis C como un problema de salud publica. Me
explico: la hepatitis C esta en el borde de la elimina-
cion, pero no de la desaparicion. Vamos a eliminar,
queremos eliminar la hepatitis C como un problema
de salud publica 'y que sea el problema residual de
unos pocos pacientes. Y, en ese sentido, yo creo
que nuestra generacion va a tener el privilegio de
ver nacer una enfermedad infecciosa y verla morir, o
casi morir. Y a eso me referia, no sélo queremos
tratar a los enfermos, obviamente los queremos
tratar, pero queremos tratarles, curarles y que la
enfermedad desaparezca. Queremos ser mas
ambiciosos.

En el Hospital Universitario Marqués de Valdecilla
han sido pioneros en la telemedicina, introducién-
dola para el control y el tratamiento de las hepati-
tis viricas en los reclusos de la carcel de EL Dueso
y en otras situaciones. ;(Cree que sera facil intro-
ducir la telemedicina en la asistencia sanitaria
cuando se haya superado la pandemia?

No, no va a ser facil, no. Nosotros tenemos mucha
experiencia en la telemedicina porque hemos
hecho la telemedicina con tres aproximaciones
diferentes. Hemos hecho la telemedicina en las
barreras de un muro del que es la carcel; hemos
hecho telemedicina para saltar las barreras de la
vulnerabilidad en sujetos condenados a penas no
privativas de libertad; y hemos hecho un proyecto
muy bonito de telemedicina en tiempos de confina-
miento para hacer un estudio epidemiolégico de la
COVID en sujetos que no iban al hospital.

Dicho esto, no creo que sea la telemedicina la
herramienta que tenemos que desarrollar. Hemos
de desarrollar un proceso de gestion integral de
algunos pacientes de algunas enfermedades
hepaticas, en las que ademas se utilice telemedi-
cina como uno de sus dispositivos asistenciales.
No creo que, de repente, los enfermos no necesiten
ser visitados por su médico. Lo que no necesitan es
ser visitados como ahora. Probablemente tenemos
que hacer un canal multimedia en el que habra un
grupo de enfermos que puede acceder a la tele-
medicina, pero también a por qué no chat, por qué
no a llamadas telefénicas, por qué no a recomen-
daciones online. Es decir, a un sistema multicanal.

Para hacer eso, yo creo que necesitamos hacer tres
cosas. Uno, seleccionar muy bien el tipo de proce-
S0S que vamos a implementar en primer lugar. Dos,
seleccionar muy bien el tipo de enfermos, qué
caracteristicas deben reunir los pacientes para
acceder a este tipo de gestion. Y, tres, empoderar al
paciente, es decir, tenemos que lograr que el
paciente sea también un elemento activo de su
salud y colabore con nosotros en sus cuidados. Esto
va a costar tiempo, porque es un cambio claramen-
te de concepto, es un cambio de la normay, por lo
tanto, todos los cambios cuesta trabajo implemen-
tarlos. Pero no hay duda, es el camino. Preguntas si
esto es después de la COVID. Ahora el incentivo de
la telemedicina es la seguridad. Es muy facil decir,
que Nno vengan, que no vengan, que asi estamos
todos mas seguros. Pero esta alarma, durara mas o
menos, pero desaparecera en los proximos meses 'y
el incentivo tiene que ser que las herramientas que
demos a nuestros pacientes y a nuestros médicos,
sean atractivas para el paciente y para el médico y
redunden en un mejor cuidado de su salud. Va a
costar.

Han sido pioneros en haber iniciado programas
para buscar “los casos de hepatitis que faltan por
diagnosticar y poder asi recibir tratamiento”. Otros
ejemplos serian programas para el control y trata-
miento de NASH y para los pacientes con hepato-
carcinoma (HCC). ;Cual es el rol de los equipos
multidisciplinares en la atencion a los pacientes
hepaticos?

Quizds voy a empezar por el ultimo grupo de
pacientes, que son los pacientes con hepatocarci-
noma, que parece el grupo mas sencillo y, sin
embargo, es realmente complejo. Por desgracia
nosotros sabemos que cuando cribamos adecua-
damente a una poblacion de enfermos que tiene
una hepatopatia cronica y que por lo tanto estan
en riesgo de desarrollar un hepatocarcinoma,
somos capaces de detectar hepatocarcinomas en
estadio inicial. Y esto significa que tienen unas

asscatinForma (§)



enormes posibilidades de curacion. Por el contrario,
cuando los detectamos en un estadio tardio, tienen
muy pocas posibilidades de curacion. Y a pesar de
que esto nosotros los hepatologos lo sabemos con
claridad y que intentamos transmitirselo a los
pacientes, por desgracia, hasta un 40% de los
pacientes cirroticos o con una hepatopatia cronica,
no acuden a las citas en el momento que les deci-
mos. A veces es un sistema que tiene muchas
barreras, a veces una persona se olvida de una cita
y la siguiente cita se la damos seis meses despues
de lo que le tocaba, pero hay barreras. Y aqui clara-
mente no digo telemedicina, sino alguna herra-
mienta informatica de cualquier tipo que sea una
alerta, un avisador, o algo haria mejorar mucho y
con facilidad esto. Y aqui no haria falta nada mas
que, probablemente, una minima implicacion de los
sistemas de apoyo a la informacion de los hospita-
les que tenemos.

En NASH la complejidad es mayor. En NASH, quizas
algunos pacientes estéen bien informados, otros no
tanto. EL NASH es una enfermedad hepatica, pero
que tiene muchas esferas o muchas caras. Es una
enfermedad poliédrica. Y asi como en la cirrosis la
mayor parte de los pacientes que van mal, van a ir
mal por culpa del higado; en NASH, un tercio van a ir
mal por culpa del higado, un tercio van a ir mal por
culpa de un incremento de la morbimortalidad
cardiovascular, y el otro tercio van a ir mal porque se
incrementa el riesgo de cancer, no solo de higado
sino de otros canceres. De que es absolutamente
imprescindible que contemos con otros colegas.
Porque nosotros no sabemos valorar bien el riesgo
vascular, no sabemos implementar bien el trata-
miento de la dislipemia, de la hipertension, de la
diabetes mellitus, del sobrepeso.. de tantas otras
enfermedades que van asociadas. Pero estoy total-
mente convencido de que el hepatdélogo debe ser
el médico sobre el que gire la atencion del pacien-
te. Pero tiene que tener la ayuda de lipidologos,
de cardiologos, de nutricionistas, de endoscopis-
tas que hagan endoscopia metabdlica, de ciruja-
nos que hagan cirugia metabodlica... es decir, esto
es imprescindible.

Nosotros estamos empezando a formar un grupo
muy ambicioso en su origen en el que contamos
con regularidad con los endocrinos, contamos con
regularidad con un equipo de evaluacion del riesgo
cardiovascular, con un equipo de endocospia meta-
bélica, con un equipo de cirugia metabadlica, y algu-
nas personas de investigacion basica. Nos falta
todavia aunar el grupo del todo, vemos claramente
que este es el camino, porque es una enfermedad
que, de momento, nos desborda a todos los hepa-
tologos. Tendremos que seguir aprendiendo y tene-
mos que aprender de nuestros colegas.

ENTREVISTAS

Hemos leido alguno de sus proyectos sobre el
cuidado integral del paciente hepatico.
¢En qué consiste el Proyecto de Rehabilitacién
para Pacientes Hepaticos que proponen en el
HUMV? ;Cudles son sus objetivos y como van a
llevarlo a cabo?

Esto es muy sencillo, lo que pasa es que es disrupti-
vo. Es unaidea que surgio, como casi todas las ideas
cuando ves algo parecido y se te ocurre. Entonces,
hace dos anos, un amigo mio tuvo un infarto, con
una obstruccion coronaria, le ponen un stent.. En fin,
hacen esas cosas que hacen los cardiologos que las
hacen muy bien, pero después le mandan a rehabi-
litar y, dices, bueno esta bien, le hacen tratamiento
de su hipertension muy estricto, de su dislipemia,
de su obesidad y le mandan a rehabilitar. Y te
preguntas: ;Como a rehabilitar? Y dicen si, vamos a
hacer un programa de formacion tuya en el que vas
a a aprender a comer, a cuidarte y a hacer ejercicio.
Y resulta que eso es lo que nos hace falta para la
salud hepatica. La mayor parte de los enfermos con
NASH, que van a ser la mayor parte de los enfermos
que veamos en el futuro, van a ser personas que
tienen sobrepeso, que son diabéticos o prediabeti-
cos o con riesgo de padecer diabetes, que son
hipertensos, que son displipémicos.. Pues vamos a
rehabitarles, vamos a enviarles a un area de rehabili-
tacion donde les digamos no “‘coma usted’, sino ‘le
vamos a ensenar a comer”; no *haga usted ejercicio’,
sino “le vamos a ensenar a hacer gjercicio”; porque si
no les ensenamos, pues no lo van a hacer.

De hecho, hay un estudio que se publico en el New
England, en el que comparaban cual era la eficacia
del tratamiento dietetico y del ejercicio fisico de tres
grupos de poblacion que eran idénticos, NASH. A
unos sujetos les decian lo que les decimos nosotros
habitualmente en la consulta “tienes que perder
peso, tienes que adelgazar y comer menos y hacer
un poco de gjercicio’, y ya esta, ésta era la gran
intervencion que tenian y les mandaban volver al
ano siguiente. Otro grupo, les decian basicamente
lo mismo, pero les citaban tres veces al ano para
reforzarles un poco. Y el tercer grupo, les ponian en
contacto con otros profesionales que les ensena-
ban a hacer deporte y que les ensenaban a comer.
¢Cual fue el resultado final? En el primer grupo, el
exito de la intervencion fue nulo; en el segundo fue
pequeno; y en el tercero fue mucho mayor. Ese es el
concepto de rehabilitacion. Es sencillo, pero nues-
tras unidades de rehabilitacion de los hospitales no
estan acostumbradas a recibir estos enfermos. De
hecho, en muchas ocasiones no tienen ni los equi-
POS necesarios porque nuestros enfermos a veces
pesan 120 0 130 kg y no tienen ni los equipos. Y ahi
estamos trabajando a ver si conseguimos algo.
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A mi, me encantaria que en los hospitales hubiera
un gimnasio. Un gimnasio que fuera para los profe-
sionales durante un rato, pero que ademas fuera un
sitio donde a los pacientes se les ayude a perder
peso.

Los avances en Hepatologia han sido posibles
gracias a la creatividad, la motivacion y la persis-
tencia. ¢(Cree que vamos a seguir aprendiendo en
esta nueva realidad que nos esta dejando la
COVID-19?

Yo siempre por naturaleza soy optimista. Ademas,
dicen, y el otro dia lei en un articulo, que los huma-
nos estamos disenados para el optimismo y que,
probablemente, somos solo pesimistas en algunos
aspectos muy concretos, pero a largo plazo somos
optimistas. ;Como lo veo yo? Primero, he de decir
que la mayor parte de los proyectos asistenciales
que tienen impacto en la calidad de vida y en la
cantidad de vida de los pacientes no necesitan
grandes avances tecnologicos, porque los avan-
ces tecnoldgicos casi siempre se han producido,
lo que pasa es que hay que implementarlos. En
eso estoy muy de acuerdo en que no se necesitan
avances tecnologicos, sino ponerlos en practica.
Segundo, yo creo que en este momento de incerti-
dumbre que todavia vamos a a sufrir una tempora-
da, parece que todo va a ser diferente en el futuro.
Yo creo que este periodo de COVID nos va a ayudar
a aprender a que tenemos que repensar parte de
los circuitos asistenciales; tenemos que hacer
cosas que hacemos y tenemos que hacer cosas que
no hacemos, y ambas son muy sencillas, algunas
son extremadamente sencillas, como poner una
alerta, como bajarnos una medicina o una telemedi-
cina inteligente que nos ayude con algunas herra-
mientas que son faciles de implementar y que,
cuando jugamos a las consolas, estan continua-
mente a nuestro alcance.

Yo creo que la atencion a los enfermos hepaticos va
a mejorar en Espana, creo que la eliminacion de la
hepatitis C va a ser un objetivo que vamos a lograr,
creo que en los proximos anos va a haber un cambio
de actitud muy importante que tenemos frente a la
esteatohepatitis no alcohdlica, y que va a mejorar la
enfermedad; por desgracia, vamos a ver un incre-
mento todavia durante unos afos del cancer
hepatico debido a la esteatohepatitis no alcohdli-
ca porque vamos a llegar tarde a algunos enfer-
mos, pero, a largo plazo, creo que no cabe otra
opcion de que va a bajar, porque creo que el exper-
tise que tenemos en Espana de los hepatologos es
alto y vamos a mejorar el cuidado de los pacientes,
porque en nuestro pais la atencion a los pacientes
hepaticos en los ultimos anos ha mejorado de
forma extraordinaria y esto es totalmente cierto. Asi
que vamos a seguir siendo optimistas y a mejorarla.

@ YouTube Ver la entrevista en el canal de YouTube
de ASSCAT.

ENTREVISTA CON EL
DR. RAUL ANDRADE,

presidente de la Asociacion Espanola para el
Estudio del Higado (AEEH), director de la Unidad
de Gestion Clinica de Aparato Digestivo

del Hospital Universitario Virgen de la Victoria

e investigador principal del Instituto

de Investigacion Biomédica de Malaga

El Dr. Raul Andrade esta involucrado desde hace
anos en la asistencia, la investigacion, la docencia 'y
la innovacion en las enfermedades del higado.

Uno de los temas en los que ha trabajado mas es
la hepatotoxicidad (DILI, en sus siglas en inglés),
que es la toxicidad hepatica causada por medica-
mentos vy los llamados “productos naturales”. El y
su equipo son lideres mundiales en el estudio cien-
tifico de estas cuestiones.

Le hacemos esta entrevista con motivo de la cele-
bracion del 20° aniversario de ASSCAT y en conme-
moracion del Dia Mundial de la Hepatitis 2020, el 28
de julio, y en el contexto de la pandemia por
COVID-19.

En esta entrevista queremos hablar de la identidad
de la Hepatologia y de los cambios que hemos
experimentado en estos ultimos anos, ;como se ha
hecho? No todo han sido avances tecnologicos y de
conocimientos, sino que tambien hemos visto como
los equipos de Hepatologia espanoles han sido
innovadores y codmo han tenido presentes a los
pacientes en el desarrollo de sus proyectos.

¢Coémo ve la Hepatologia espanola hoy en dia?

Yo la Hepatologia espanola la veo razonablemente
bien, aunque siendo autocritico, porque hay que
serlo, me gustaria que estuviese algo mejor. Es
decir, creo que en el momento actual si que hay
grupos muy activos trabajando no solo en la aten-
cion a los pacientes hepdaticos, que esto es muy
importante logicamente, porque es el resultado final
de nuestra actividad; pero también haciendo inves-
tigacion de alto nivel
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Pero si que hay algunos “puntos negros” como, por
ejemplo, problemas de financiacion, porque toda-
via no habiamos salido de la crisis cuando hemos
empezado con una nueva y esto es preocupante
porque probablemente va a afectar a la financia-
cion de la actividad investigadora en los proximos
meses, anos... y es algo que me preocupa. Pero por
otra parte creo que podemos sentirnos orgullosos
de la Hepatologia en Espana, del nivel de compro-
miso, del nivel de entusiasmo y del nivel de activi-
dad que esta teniendo en estos momentos.

En cuanto al rol de la medicina primaria, ¢qué se
esta haciendo para que los médicos de familia y
los equipos de primaria se involucren mas en la
asistencia, y se coordinen mas facilmente con los
centros de tercer nivel?

Esta es una asignatura pendiente que lleva muchos
anos en discusion bajo la premisa de la continuidad
asistencial de la que tanto se habla. No puede ser
que un paciente salga de la consulta de atencion
primaria, se pierda absolutamente la conexién con
el durante el tiempo que va a un especialista y
vuelva con un informe del especialista y no haya
absolutamente ninguna comunicacion entre ese
medico de atencion primaria y su especialista
correspondiente.

Esto es una asignatura pendiente que no esta
resuelta. Yo creo que hay experiencia, y nosotros
tenemos una experiencia muy satisfactoria en nues-
tra unidad, de planificar consultas virtuales con los
medicos de atencion primaria. En todo nuestro
distrito sanitario llevamos a cabo una propuesta
de trabajo consistente en definir unas patologias
que podrian ser subsidiarias de una consulta
virtual, y esa agenda virtual existe, y el feedback
que tenemos sobre ella es extraordinariamente
positivo. Es decir, el médico de atencion primaria
sabe que tiene una conexion directa con un espe-
cialista determinado con el que se relaciona v,
ademas, el paciente percibe que su medico de
atencion primaria esta consultando su caso con el
especialista y estd esperando una opinion. Y esta
opinion que, naturalmente va con un informe que
puede derivarse en mas actuaciones complemen-
tarias, etc., yo creo que es una manera muy eficaz
de mantener la continuidad asistencial.

Esta es una forma y podria haber otras, pero yo creo
que el elemento de mantenimiento de la continuidad
asistencial es un concepto basico en la atencion v,
hoy por hoy, todavia no esta definitivamente resuelto.
El médico de atencion primaria debe integrarse
como uno mas en el equipo de atencién al pacien-
te, y no debe haber diferencias entre el médico de
atencion primaria y el especialista en cuanto a la
importancia, el rol que cada uno tiene, y la impor-
tancia de ese rol en la atencion al paciente.

ENTREVISTAS

cQué opina del papel del paciente hepatico en el
control de su enfermedad? ;Cree que los pacien-
tes bien informados son mas adherentes con los
tratamientos y los controles?

Sin duda. Yo estoy convencido de ello. Yo creo que
en esto hemos avanzado, no solo conceptualmente,
no solo por el hecho de que todos admitimos que el
paciente ya no es un mero elemento pasivo del acto
medico, sino que es un elemento activo del mismo,
es decir, debe comprometérsele en el acto medico,
debe pedirsele que participe, debe pedirsele
opinion, debe explicarsele para que tome decisio-
nes. Y eso creo que ha sido comprendido, esa medi-
cina paternalista del pasado en relacion con el
paciente yo creo que esta superada.

Actualmente, todos los médicos saben perfecta-
mente que el paciente debe participar de forma
activa en todo lo que es el proceso de diagnéstico
y el tratamiento. Creo que también la creacion de
equipo multidisciplinares, la inclusion de profe-
sionales de enfermeria en los equipos, esta facili-
tando toda esa tarea de comunicacién y la super-
vision de la adherencia no es ya sélo cosa del
médico, sino que hay otros profesionales, incluso
hay equipos en los que hay psicologos dependien-
do del tipo de problema, los profesionales de enfer-
meria sobre todo juegan un papel esencial, asi
como los farmaceuticos, en el apoyo y la supervi-
sion de la adherencia a los tratamientos. Pero siem-
pre considerando que el paciente es un protago-
nista y no un elemento pasivo del proceso.

Como especialista del higado e investigador en
los problemas derivados de hepatotoxicidad (DILI,
en sus siglas en inglés), ;como cree que podria-
mos informar mejor desde las asociaciones de
pacientes hepaticos sobre posibles riesgos y
prevencion de este problema?

El problema de la hepatotoxicidad, en el ambito de
la prevencion, hay una variante de hepatotoxici-
dad, que probablemente es la mas frecuente, que
es dificil de prevenir con informacion porque se
trata de reacciones que ocurren con muy poca
frecuencia, reacciones muy raras con medica-
mentos que son de uso comun. Lo que si es
extraordinariamente importante y ahi yo creo que
las asociaciones deben jugar un papel, es informar
que el uso de los llamados productos naturales no
esta exento de riesgos. Es decir, las asociaciones
de pacientes son un elemento clave en esto para
informar de una manera mas cercana, con el
lenguaje que los pacientes entienden mejor, de
que no se puede jugar con la salud y no se puede
experimentar con remedios que se leen en Internet
o el vecino me ha dicho.. Ahi si hay un margen de
actuacion muy importante. Las asociaciones de
pacientes debeéis involucraros en dar formacion a
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los pacientes en hacerles ver que no es gratis tomar
ese tipo de decisiones, utilizar de forma indiscrimi-
naday en base a informacion de dudosa proceden-
cia productos que se publicitan en Internet y eso es
una labor muy importante que tenéis que hacer.

De cara al Dia Mundial de la Hepatitis 2020, le
queriamos preguntar por diferentes aspectos que
incumben a las personas con hepatitis cronicas
por virus B y C. Como, por ejemplo, los casos que
faltan por diagnosticary, en especial, en relacion a
la hepatitis B, de la que recibimos muchas consul-
tas en ASSCAT, ;qué mas se deberia hacer en
Espana?

Aqui hay que trabajar sobre todo con las personas
que tienen mas riesgo y serian aquellas personas
de las que no tengamos la certeza de que han sido
vacunadas, con el calendario vacunal que actual-
mente se utiliza en Espana, y que todo el mundo
que nace en nuestro pais se somete a ese programa
de vacunacion. Pero personas, inmigrantes que
vienen de otros territorios, de otros paises en los
que no haya una politica de vacunacion como la
que existe en Espana, yo creo que son logicamente
una poblacion de riesgo y habria que, en primer
lugar, concienciar a la atencion primaria de que
deberia hacer un examen de salud a todas estas
poblaciones.

Yo creo que, en gran medida, eso ya se hace hoy en
personas que vienen de paises donde no existen
estas politicas de vacunacion. Pero hay muchos
paises, incluso paises del este de Europa, donde
esto todavia no esta implantado; y todas estas
personas deben someterse a un test para detectar
si son portadores del virus de la hepatitis B y, natu-
ralmente, en el momento en que se identifique que
lo son, incluirlas en programas de diagnostico y
tratamiento de su enfermedad, pero ademas adver-
tirles del riesgo de que son portadoras de un virus y
que, evidentemente, deben guardar una serie de
medidas preventivas de higiene personal, etc. para
no poner en riesgo a su familia y a sus contactos.

Aqui aun hay trabajo que hacery habria que hacerlo
con politicas de salud publica de acuerdo con esos
paises. Por ejemplo podria hacerse a través de las
embajadas con aquellos ciudadanos que tenemos
censados aqui en Espana y que tendriamos que
investigar si son portadores o no del virus y si son
paises en los que no se practican estas politicas de
salud publica de vacunacion universal. Eso es algo
que no se ha hecho y que habria que avanzar en
ello.

¢Habra cambios en la asistencia a los pacientes
hepaticos como consecuencia de la pandemia por
COVID-19? (Como se seguiran haciendo los
controles necesarios a los pacientes hepaticos?

El COVID-19 ha tenido ensenanzas positivas, algu-
nas negativas también. Entre las negativas yo desta-
caria la presion para aprobar nuevos tratamientos,
probablemente ha hecho que no se observen las
medidas que utilizamos habitualmente, que obser-
vamos con otros tratamientos, las exigencias de
rigor de datos de eficacia y de seguridad. Pero, por
otra parte, yo creo que la telemedicina ha avanza-
do en el COVID-19 claramente y una parte de ella
ha llegado para quedarse porque, efectivamente,
el paciente con hepatitis cronica viral, por ejemplo, o
el paciente con hepatitis B, es un paciente que con
el tratamiento actual esta muy bien controlado en
generaly, en muchos casos, realmente las visitas al
hospital tenian poco sentido, se hacian porque uno
se acostumbra a la rutina e incurre ya en una cierta
rutina, pero esto ha servido para forzarnos a repen-
sar el tipo o la modalidad de asistencia y yo creo que
muchos pacientes hepaticos, pacientes con higado
graso no alcoholico, aunque en este caso el refuer-
zo positivo de las medidas higienico-dietéticas de la
dieta, de la pérdida de peso, del ejercicio, serian
importantes manteniendo siempre un contacto
visual con el medico. Por tanto, en muchos casos, la
telemedicina podria llegar a solucionar y podria
llegar para quedarse.

Muchas de las visitas rutinarias que hacemos a los
pacientes, seria recomendable que se hiciera con
este contacto visual que estamos teniendo ahora
mismo, es decir, que el paciente pueda ver a su
medico y que su medico pueda ver al paciente y
mantengan esa cercania que supone verse la cara
aunque sea desde la distancia.

La telemedicina es un refuerzo positivo, un men-
saje de cara al futuro, porque a corto plazo ya
estamos viendo cambios, pero a largo plazo se
vislumbran también cambios generacionales y
sociales que tendremos que afrontar en la Hepa-
tologia. ;Qué idea podria sugerir en referencia al
ambito asistencial en este sentido?

En algunos casos no es necesario que el paciente
venga al hospital y se exponga a un mayor riesgo de
contagio si la pandemia persiste, pero serian algu-
nos casos puntuales. Aun asi, yo creo que el telefo-
no no es suficiente, el contacto visual es funda-
mental porque el fendmeno de la empatia se
mantiene mejor, por supuesto, con el contacto
fisico. Pero también se podria mantener parcial-
mente a través de la pantalla de un ordenador si
conseguimos vernos las caras paciente y medico.

Pienso que eso si que es fundamental, la atencion
individualizada, mirando al paciente a la cara y eso,
yo creo que sustituye casi totalmente, no tiene la
perfeccion del acto presencial, pero de alguna
manera sustituye casi completamente lo que seria
una visita. Y, naturalmente, esto hacerlo cuando
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esté justificado, no acomodarnos tampoco desde el
ambito del médico, de la medicina, a decir, bueno
como el paciente ya no hace falta que venga, no lo
voy a saludar, no. Yo creo que mientras podamos
mantener el contacto fisico sera preferible, pero
podriamos en estas circunstancias paliar esa falta de
contacto fisico mediante estos medios audiovisuales
que nos dan una cercania que seria suficiente en
muchos actos médicos. Y siempre estar disponible

ENTREVISTAS

para resolver las dudas de los pacientes. Dar
accesibilidad a los pacientes es esencial, lo que
no se puede es poner mas barreras, sino facilitar el
acceso.

2 YouTube

Ver la entrevista en el canal de YouTube
de ASSCAT.

CONOCIENDO AL GRUPO
DE TRABAJO DE ASSCAT

DRA. TERESA CASANOVAS

hepatéloga y presidenta de ASSCAT

Colaboro con la Asociacion Catalana de Pacientes
Hepaticos desde hace unos 15 anos. Empecé como
asesora cientifica cuando me Lo solicitaban y desde
hace 4 anos, soy su presidenta.

ASSCAT es socio fundador de la ELPA (la Asociacion
Europea de Pacientes Hepaticos) y de la WHA (la
Alianza Mundial contra las Hepatitis). Pertenezco a la
Junta de la ELPAYy soy la coordinadora de su Comité
Cientifico, cargo que me ha llevado a participar en la
EMA (Agecia Europea del Medicamento) como
representante de la voz de los pacientes hepaticos.

En el contexto actual he de mencionar que, hace
dos anos, ASSCAT cambio de nombre, y paso de
llamarse Asociacion Catalana de Enfermos de
Hepatitis a la denominacion mas genérica Asocia-
cion Catalana de Pacientes Hepaticos, ya que este
nombre es mas amplio y engloba la realidad actual,
ya que se relaciona con las consultas e inquietudes
de personas que tienen enfermedades del higado.
Hemos de pensar que los enfermos de hepatitis
que crearon la Asociacion en el ano 2000 ya se han
podido curar y que la realidad epidemiologica ha
cambiado.

En cuanto a los proyectos, actualmente lo que esta-
mos haciendo en ASSCAT son proyectos online, con
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el objetivo de aumentar la visibilizacion de las enfer-
medades hepaticas en general y llamar la atencion
de lo que falta por hacer a nivel global y en nuestro
pais. En la Celebracion del 20° aniversario de
ASSCAT y con motivo de la conmemoracion del Dia
Mundial de las Hepatitis, el 28 de julio, organizamos
una serie de entrevistas con hepatologos, investiga-
dores, epidemiologos, etc. del campo de las enfer-
medades hepaticas y que hemos publicado en
nuestro canal de YouTube y difundido en nuestras
redes sociales. Con estas entrevistas queremos dar
un mensaje de optimismo de cara al futuro, y expre-
sar nuestro agradecimiento a tantas personas y a
los profesionales que nos han ido ayudando duran-
te este camino de 20 anos y que creemos, mas que
nunca, que es necesario continuar.

iSeguimoa trabajando por
y para loa pacienles hepadticoa!

PEDRO SANTAMARIA,

voluntario y paciente experto de ASSCAT

Como voluntario de ASSCAT quiero transmitir todo
el reconocimiento, felicitacion, recuerdo y agradeci-
miento a todos los pacientes hepaticos, familiares,
socios, amigos, simpatizantes, colaboradores vy
personas que formaron y siguen formando parte del
colectivo. También a aquellas personas que alguna
vez han contactado con nosotros y que han podido
sentirse escuchadas, atendidas, informadas vy, en la
medida de lo posible, tranquilizadas con el trabajo
realizado durante estos 20 anos por la Asociacion.

Aunque haya podido estar desde la fundacion de
ASSCAT, particularmente no me considero uno de
sus fundadores, simplemente uno mas de los cami-
nantes que, en compania de muchas otras personas
en sus diferentes etapas, han contribuido a llegar
donde hemos llegado. No ha sido sencillo, aunque
si quiero remarcar que, como en otras enfermeda-
des, las hepaticas, fundamentalmente las viricas, se
las ha criticado, silenciado e incluso censurado
desde los propios pacientes, algunos facultativos y
tambien, muy lamentablemente, por los Responsa-
bles Publicos Correspondientes.

La falta de informacion, formacion e implicacion,
especialmente por quienes tuvieron y han tenido la
Responsabilidad Publica ha sido el punto mas dolo-
roso de nuestra trayectoria. Me vienen a la memoria
las personas que no tuvieron la suerte de sobrevivir,
algunos por circunstancias insuperables; otras, las
mas recriminadas, por no haber podido beneficiarse
de una medicacion que muy posiblemente les
hubiese curado.

Personalmente, me siento afortunado y un supervi-
viente como otros tantos. Agradecer de nuevo a
todas las personas que han participado de una u
otra manera a que ASSCAT haya podido llegar a
cumplir estos 20 anos. De todas y todos se ha nutri-
do, cualquier contacto ha sido enriquecedor,
contribuyendo a lo que es hoy. A partir de ahora, el
tiempo dira..

En referencia a las consultas actuales hay cambios
significativos 'y nos encontramos con muchos
emails de pacientes de paises de habla hispana,
pidiendo ayuda, opinion, diagnodstico, incluso medi-
camentos; llamadas y correos de quienes padecen
hepatitis B, higado graso, hepatitis autoinmune, etc.
Por ultimo, quiero animaros a que continueis
contactando con la Asociacion para poder ayudaros
en todo lo que esté en nuestra mano. Sin todos
vosotros sera muy dificil seguir cumpliendo anos,
asi que os animo a que, dentro de vuestras posibili-
dades, participéis como socios.

jgracias, recuerdos y abrazos para todoa!

FINA GARCIA,

voluntaria y paciente experta de ASSCAT

Desde 2011 soy socia y voluntaria de ASSCAT. Mi
principal tarea dentro de la Asociacion es hacer un
seguimiento por via telefonica a nuestros socios
para interesarnos por su actual estado de salud, ya
que las personas que hemos padecido esta enfer-
medad valoramos lo que es sentirse apoyado e
informado.

En la medida en que me sea posible, continuare
colaborando con la Asociacion y sus actividades, ya
que, personalmente, me reporta mucha satisfac-
cion ayudar a los pacientes hepaticos.

j§racias a todos por la confianza!

PILAR MARTINEZ,

voluntaria, paciente expertay tesorera
de ASSCAT

Soy socia y voluntaria de ASSCAT desde hace 10
anos. Tuve la suerte de conocer la Asociacion
cuando yo estaba enferma con hepatitis C. Recuer-
do que aquelano me sentia perdida, porque era una
enfermedad desconocida para mi y tuve la suerte
de que me asesoraran y apoyaran psicologicamen-
te en la Asociacion. En esa época habia un trata-
miento poco eficaz para la enfermedad y, en
ASSCAT, estaban en la misma situacion. Pocos anos
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despues, consegui tener el tratamiento adecuado
para mi genotipoy, hoy en dia, estoy curada como la
mayoria de todos los enfermos. Por eso nuestro
gran logro fue conseguir tratamientos curativos
para todos.

Por eso decidi colaborar con la Asociacion, para
poder ayudar en lo posible a todas las personas
que lo necesitaran, tal y como hicieron conmigo en
su dia.

Soy miembro de la Junta y Tesorera de la Asociacion
y mi cometido es llevar la parte administrativa y
contable.

Por otra parte, colaboro también en las mesas infor-
mativas, que hasta ahora se habian hecho en los
vestibulos de los hospitales, dando informacion a
todas las personas y creo que es una labor muy
positiva en la medida en que la gente recibe la
correcta informacion sobre la enfermedad y los
avances medicos que hay hoy en dia, mediante los
tripticos informativos y la revista que elabora la
Asociacion.

He participado también en varios simposios como
paciente experto, ya que tenemos la suerte de
contar con la Dra. Teresa Casanovas, nuestra Presi-
denta, que es hepatologay nos ilustra sobre nuevos
medicamentos y avances, actualizandonos cons-
tantemente.

Después de estos anos en que hemos tenido la
colaboracion de tantas personas y también de
nuestros socios, mi deseo es que ASSCAT siga
adelante, por la labor tan positiva que hacemos
entre todos, con el objetivo de conseguir la mejor
ayuda para todos los enfermos con patologia hepa-
tica dando informacion veraz y de calidad que
pueda llegar a todas las personas.

jgracias!

ROSER GUINON,

voluntaria, secretariay vocal de la
Junta de ASSCAT

Soy una paciente curada de hepatitis C. Cuando me
diagnosticaron la hepatitis, en el ano 2000, busqué
donde poder informarme, pues al ser cronica sabia
que esta enfermedad me acompanaria el resto de
mi vida y me puse en contacto con ASSCAT.

Después de 17 anos mi estado se complico pasando
a tener ademas una enfermedad hepatica autoin-
mune. En el hospital donde hacian mi seguimientoy
control me aplicaron el tratamiento para eliminar el
virus y me cure.

ENTREVISTAS

Esta introduccion personal es para deciros que,
desde el primer momento de mi voluntariado,
quedé impresionada con la calidad, la calidez y la
gran dedicacion de todo el personal de ASSCAT con
los pacientes.

ASSCAT es una asociacion sin animo de lucro y su
principal labor es ayudar a los pacientes y acompa-
Narles en su camino hasta la curacion y recuperacion.

Estos voluntarios, en su mayoria voluntarias, hemos
pasado por los mismos trances que los enfermos
que atendemos, y ahora les dedicamos nuestra
experiencia y nuestro tiempo con el carino que
necesitan.

Ademas, la Asociacion llega a todas partes: Catalu-
na, Espana, paises europeos y del resto del mundo.

jUn abrazo para todoa!

ELENA MARTINEZ,

responsable de comunicacion y Community
Manager de ASSCAT

Soy la responsable de comunicacion y redes socia-
les de ASSCAT desde hace mas de 4 anos. El secre-
to del éxito de nuestra pagina web y el engagement
que tenemos en redes sociales es la informacion
veraz, de calidad y cientifica que ofrecemos. Todo lo
que publicamos y comunicamos desde la Asocia-
cion es para informar y apoyar al paciente hepatico.

Ademas, mantenemos una actividad continua y
periodica, tanto en la web como en nuestras redes
sociales. De esta manera, hemos conseguido
aumentar considerablemente el trafico a nuestra
pagina web y los seguidores en Facebook y Twitter.

También es clave para nosotros saber que nos
siguen personas de toda Espana, no solo de Catalu-
na, de diferentes paises europeos y de todo el
mundo, sobre todo de Sudamérica. Como asocia-
cidn de pacientes, estamos para ayudar a las perso-
nas, y nos sentimos orgullosos de poder hacerlo
cada dia aportando nuestro pequeno granito de
arena.

Por ultimo, me gustaria agradecer a todos mis com-
paneros de ASSCAT el carino que me transmiten dia
a dia. Somos una pequena familia. Y creo que ese es
el secreto de que ASSCAT funcione tan bieny tenga
un gran futuro por delante.

jgracias a todoa!

@ YouTube Ver la presentacion del Grupo de Trabajo
. de ASSCAT en YouTube
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ARTICULOS

“IMPACTO DE LA PANDEMIA POR COVID-19
EN EL MANEJO DE LOS PACIENTES CON
ENFERMEDAD HEPATICA METABOLICA

GRASA"

DR. MANUEL ROMERO GOMEZ

Servicio de Aparato Digestivo.
Hospital Universitario Virgen del Rocio, Sevilla.

La pandemia por SARS-CoV-2 esta teniendo un
impacto tanto indirecto como directo en los pacien-
tes con enfermedades hepaticas en general y con
enfermedad hepatica metabolica grasa (Enferme-
dad Hepéatica Metabolica Grasa) en particular. Por
una parte, la eclosion de la pandemia ha provoca-
do tanto una saturacion del sistema sanitario, con
el consiguiente retraso de la atencion de pacien-
tes con enfermedades cronicas, como una dismi-
nucion de la demanda de asistencia de los
pacientes con dichas patologias por miedo al
contagio. Ambas situaciones, han tenido como
consecuencia que las enfermedades cronicas
hayan quedado relegadas a un segundo plano. Por
otra parte, los pacientes con Enfermedad Hepatica
Metabolica Grasa podrian sufrir un curso mas
grave de COVID-19 en caso de infectarse.

En relacion al manejo de la Enfermedad Hepatica
Metabolica Grasa, cabe destacar que requiere de un
abordaje multidisciplinar basado en la conciencia-
cion de la relevancia de la enfermedad, tanto por su
frecuencia como por su asociacion con complica-
ciones hepaticas y extrahepaticas. En este abordaje
multidisciplinar es fundamental el papel de los
profesionales de atencion primaria y de los servicios
de endocrinologia y hepatologia. La puesta en
marcha de este circuito requiere la instauracion de

programas de formacion médica continuada en
Atencion Primaria y la implementacion de herra-
mientas diagnodsticas y de sistemas de comunica-
cion entre Atencion Primaria y Especializada. Este
tipo de circuitos permite garantizar un adecuado
conocimiento de la importancia clinica de esta
enfermedad, la utilizacion de herramientas Uutiles,
accesibles y faciles de usar para la toma de decisio-
nes, especialmente métodos no invasivos para la
deteccion de pacientes en riesgo de fibrosis avan-
zada vy, por ultimo, un sistema de comunicacion
agil que permita derivar pacientes de forma direc-
ta y sin demora, mediante consulta electrénica
entre atencion primaria y hospitalaria.

La pandemia, sobre todo en la segunda ola, ha
colapsado la atencion primaria de forma que este
tipo de circuitos se han quedado paralizados,
permaneciendo los pacientes sin diagnosticar en su
domicilio. Por otro lado, la implementacion de cam-
bios en el estilo de vida en pacientes con Enferme-
dad Hepatica Metabdlica Grasa, pasan sobre todo
por mejorar la dieta, hacia una dieta mediterranea
equilibrada e hipocalodrica y una actividad fisica de al
menos tres horas a la semana de caminar, correr,
bicicleta o natacién, y si no es posible, abordar
gjercicios aerobicos se pueden hacer de resistencia
en bancos de ejercicios. Tanto la adherencia a la
dieta como al gjercicio fisico se vieron interrumpidas
en el periodo de confinamiento, lo que provoco un
paso atras de dimensiones no conocidas.

En cuanto a la infeccion por SARS-CoV-2 en pacien-
tes con Enfermedad Hepatica Metabodlica Grasa, se
ha considerado que constituyen un grupo de riesgo
para el desarrollo de COVID-19 grave. Esto es
debido tanto a la estrecha relacion de la obesidad,
la hipertension arterial y la diabetes con complica-
ciones de la COVID-19, como a la asociacion de la
existencia de enfermedad hepatica, tanto previa
como durante la infeccion, a formas graves. En este
sentido, los resultados de un metanalisis han
demostrado que los pacientes con alteracion de
las pruebas de funcion hepatica tanto de transa-
minasas como de bilirrubina, presentan un riesgo
aumentado de COVID-19 grave, poniendo de relie-
ve la necesidad de analizar dichos parametros de
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forma rutinaria en los pacientes infectados para
anticipar el riesgo de desarrollar complicaciones.
Ademas, otros estudios han demostrado que la
presencia de factores de riesgo cardiovascular, de
enfermedad respiratoria previa, los niveles de
proteina C reactiva y de indices predictivos de fibro-
sis elevados son factores independientes de
COVID-19 grave. Por lo tanto, los pacientes con
Enfermedad Hepatica Metabolica Grasa en riesgo
de fibrosis avanzada suponen un grupo de alto
riesgo para el desarrollo de complicaciones durante
la infeccion por SARS-CoV-2. Por ultimo, la presen-
cia de cirrosis hepatica es un factor de riesgo inde-
pendiente de desarrollo de COVID-19 grave. Todos
estos hallazgos han promovido que los pacientes
diagnosticados de Enfermedad Hepatica Metaboli-
ca Grasa rehusen acudir a las revisiones, poniendo
en riesgo la deteccion de lesiones o alteraciones
ligadas al desarrollo de cancer de higado o de
riesgo de descompensacion de su enfermedad
hepatica. No obstante, cabe destacar que no esta
claro que el riesgo de infeccion en pacientes con
Enfermedad Hepatica Metabolica Grasa se encuen-
tre aumentado. Si bien existen estudios que apoyan
que los pacientes con Enfermedad Hepatica Meta-
bolica Grasa podrian ser mas vulnerables a la infec-
cion por presentar una expresion mas elevada del
receptor que abre la puerta al virus, las tasas detec-
tadas son, por el momento, similares a las de la
poblacion general.

La pandemia ha tenido también un notable
impacto en el desarrollo de ensayos clinicos. Es
importante subrayar que en pacientes con Enfer-
medad Hepatica Metabolica Grasa con fibrosis
avanzada, la Unica opcion terapéutica son los ensa-
yos clinicos en marcha. Debido a la pandemia se
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esta retrasando el inicio de nuevos ensayos v,
ademas, se han facilitado las interrupciones de los
ensayos en marcha y las instrucciones de los que
han permanecido activos han sido en ocasiones
laxas e incluso contradictorias. Todo ello ha conlle-
vado una caida espectacular en el numero de
pacientes activos en ensayos clinicos, poniendo en
peligro la progresion de la enfermedad y conllevan-
do la pérdida de la oportunidad de mejorar la
calidad de vida del paciente y su pronostico.

Finalmente, en pacientes candidatos a trasplante
hepatico por disfuncion hepatica o con hepato-
carcinoma, el descenso del numero de donantes
de higado ha incrementado el tiempo en lista de
espera con el consiguiente incremento del riesgo
de progresion de la enfermedad, de complicacio-
nesy descompensaciones.

En conclusion, la actual pandemia esta afectando a
muchos niveles a los pacientes con Enfermedad
Hepatica Metabolica Grasa, tanto dificultando el
adecuado seguimiento de la enfermedad en
consulta (colapso del sistema, miedo del paciente a
acudir a revisiones) y la disponibilidad de tratamien-
tos (disminucion del numero de tratamientos en
ensayos clinicos y del numero de donantes de
higado), como suponiendo un nueva amenaza que
puede limitar la esperanza de vida de estos pacien-
tes (mayor riesgo de COVID-19 grave). Por tanto,
dada la edad media de los pacientes con esta
enfermedad, las comorbilidades que la acompa-
fan y los riesgos inherentes a la enfermedad
hepatica avanzada, este grupo de personas debe-
rian priorizarse para la administracion de la
vacuna anti-SARS-CoV-2 cuando estée disponible
en los proximos meses.
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Figura 1 Estratégia multidisciplinar para el diagnoéstico y derivacion de paciente con
Enfermedad Hepatica Grasa en riesgo de fibrosis avanzada
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Figura 2 Impacto de la pandemia en la atencion a pacientes con Enfermedad Hepatica
metabolica Grasa.
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ARTICULOS

“PANDEMIA POR COVID-19

EN EL 2020 Y TRASPLANTE HEPATICO
EN CATALUNA: IMPACTO

Y RECOMENDACIONES”

DR. JORDI COLMENERO.

Unidad de Trasplante Hepatico del Hospital
Clinic de Barcelona. Profesor Asociado de la
Universidad de Barcelona. Secretario Cientifico
de la Sociedad Espafiola de Trasplante Hepatico.

La enfermedad por SARS-CoV-2, la COVID-19, es
una enfermedad infecciosa nueva y la causante de
la mayor pandemia de los ultimos 100 anos. La gran
ocupacion hospitalaria y sobre todo de camas de
intensivos por enfermos con COVID-19 repercute
de forma directa en la capacidad de atencion de
la patologia no-COVID-19. Este hecho tuvo una
repercusion sobre la capacidad de asistir e identifi-
car a potenciales donantes de érganos y limitar el
circuito habitual de tratamiento del trasplante hepa-
tico. En los ultimos meses, se han realizado grandes
esfuerzos en definir las caracteristicas clinicas y
epidemiologicas de la COVID-19, evaluar la eficacia
de diferentes estrategias de tratamiento y vacuna-
cion, y elaborar recomendaciones para la poblacion
generaly en aquellos con situaciones de vulnerabi-
lidad como son los pacientes en lista de espera de
trasplante hepatico y postrasplante. EL gran esfuerzo
socialy sanitario ha permitido que en estos momen-
tos podamos conocer mejor los mecanismos de
transmision y las conductas recomendables, vy
aprender del impacto en la donacion y en el
trasplante.

Impacto en la donacién de 6rganosy el
trasplante hepatico en Cataluiha

La primera oleada de COVID-19 saturd el sistema
sanitario y comportd una importante disminucion de

SRA. RAQUEL GARCIA.

Enfermera de Practica Avanzada en Trasplante
Hepatico. Unidad de Trasplante Hepatico
del Hospital Clinic de Barcelona.

la donacion y del trasplante hepatico en Espana y
Cataluna. La ocupacion de camas de cuidados
intensivos condujo a una menor capacidad de
deteccion de donantes lo que, junto a la mortalidad
por COVID-19 de potenciales donantes, favorecio
una caida dramatica de la donacion. Esta caida fue
especialmente pronunciada en abril de 2020 y no se
recupero hasta la finalizacion del confinamiento en
junio de 2020. Afortunadamente, en la segunda
oleada se ha mantenido una actividad aceptable,
a expensas de una enorme tension del sistema
sanitario.

Figura 1. Grafica superior. Durante la primera
oleada de COVID-19 se produjo una reduccion muy
importante de donacion en Espana y que afecto por
igual a Cataluna, que se ha ido recuperando paulati-
namente.

Grafica inferior. Evolucion del numero de trasplan-
tes hepaticos en Cataluna durante los meses de
marzo a junio de 2020, con una recuperacion poste-
rior hasta niveles previos a la pandemia en los tres
centros de trasplante hepatico (Hospital Clinic en
azul, Hospital de Bellvitge en naranja, Hospital Vall
d'Hebron en gris). Elaborado a partir de datos cedi-
dos por la OCATT (Organizacion Catalana de Tras-
plantes).
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Figura 1
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Impacto de la COVID-19 en enfermos
hepaticos y en poblacion trasplantada
hepatica

Desde el inicio de la pandemia se pusieron en
marcha una serie de medidas para incrementar la
seguridad de los trasplantes, incluyendo la obliga-
toriedad de una PCR negativa para COVID-19 previa
al trasplante tanto en donante como en receptor, y
la ausencia de contactos COVID-19 recientes. No se
ha notificado ningun caso de transmision de
COVID-19 de donante a receptor, pero si algunos
casos de COVID-19 precoz tras el trasplante hepa-
tico por contactos antes del trasplante. Algunos
de estos casos tuvieron una evolucion posoperato-
ria desfavorable, lo que apoya la recomendacion de
no llevar a cabo un trasplante hepatico en pacientes
con COVID-19 aunque sean asintomaticos.

Los pacientes con cirrosis hepatica representan un
colectivo con mayor riesgo de complicaciones por
COVID-19 en comparacion con la poblacion general.
Algunos estudios senalan que el riesgo de
COVID-19 grave es especialmente superior en
enfermos con enfermedad hepatica descompensa-
da y mala funcion hepatica. Se ha demostrado que
el SARS-CoV-2 no solamente afecta a los pulmones,
sino que puede empeorar la funcion hepatica y de
otros organos, conduciendo a un empeoramiento
del estado de estos pacientes. Los pacientes con
cirrosis en lista de espera son, por tanto, un colecti-
vo vulnerable que debe cumplir estrictamente las
recomendaciones de prevencion de contagio por
SARS-CoV-2 y de seguimiento estrecho por su
equipo de salud.

Los pacientes trasplantados hepaticos han sido
considerados desde el principio de la pandemia
como pacientes en riesgo de presentar una enfer-
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medad mucho mas grave por COVID-19 por la toma
de medicacion inmunosupresora. No obstante algu-
nos estudios realizados en Espana y en Europa
permiten matizar esta afirmacion. El unico estudio
multicéntrico y prospectivo sobre COVID-19 y
trasplante hepatico publicado hasta ahora ha sido
realizado en Espana por la Sociedad Espafiola de
Trasplante Hepatico. Este estudio, realizado en la
primera oleada de la pandemia a partir de 111
trasplantados hepaticos con COVID-19, incluyo
mayoritariamente pacientes trasplantados hepati-
cos hacia varios anos. Se observo que el riesgo de
Covid-19 grave (ingreso en cuidados intensivos,
necesidad de ventilacion mecanica o muerte)
estaba incrementado si los pacientes presentaban
los factores de riesgo ya conocidos para la pobla-
cion general: edad superior a 70 anos, ser varon, y
presentar enfermedades cardiacas, diabetes, asma
o enfermedades respiratorias cronicas, cirrosis del
injerto hepatico, etc. De hecho, la mortalidad de los
trasplantados hepaticos con COVID-19 no fue supe-
rior en comparacion con individuos no-trasplanta-
dos con COVID-19 con las mismas caracteristicas de
edad y sexo. Por tanto, el riesgo de complicaciones
de la COVID-19 en los trasplantados hepaticos esta
relacionado con la edad y las enfermedades de
base mas que con el trasplante hepatico en si. No
obstante, en este estudio espanol y otro estudio
internacional europeo, se establece que en algunos
pacientes es necesario ajustar ciertas combinacio-
nes de tratamiento inmunosupresor para atenuar el
impacto de la COVID-19. Por todo ello, en el caso de
que se confirme la infeccion por SARS-CoV-2 en un
trasplantado hepatico, es esencial contactar
precozmente con el centro de trasplante del
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paciente para individualizar las recomendaciones
de manejo sin suspender la inmunosupresion.

Recomendaciones generales
para pacientes en lista de espera
y trasplantados hepaticos

Es muy importante que tanto los pacientes como
sus convivientes sigan las recomendaciones gene-
rales de prevencion de la COVID-19. Consultando a
su CAP o al 061 si tiene sintomas de COVID-19 de
modo que se pueda vigilary ajustar el tratamiento lo
mas pronto posible.

Figura 2

No deje de acudir a las extracciones sanguineas o
exploraciones programadas por su médico: es
seguro para usted acudir si sigue las recomendacio-
nes, y saltarse los controles puede comportar
riesgos. Aunque los equipos de trasplante hepatico
hemos incrementado la asistencia a distancia, si su
medico considera necesario visitarlo presencial-
mente es porque es necesario y lo considera seguro
para usted. Recuerde que debe seguir vacunandose
anualmente de la gripe y completar el calendario
vacunal que le indique su médico. Por el momento
no se pueden realizar recomendaciones especificas
sobre las diferentes vacunas de SARS-CoV-2 en vias
de autorizacion. Por ultimo, creo que desde la
comunidad sanitaria y del trasplante hepatico
debemos agradecer a los pacientes y a sus fami-
lias la comprension que han mostrado ante los
cambios en la atencioén y por los posibles errores
organizativos provocados por la pandemia.
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Figura 2

Coronavirus SARS-CoV-2:
Medidas generales para pacientes en lista de espera de trasplante
hepatico y con trasplante hepatico

:COMO SE TRANSMITE EL CORONAVIRUS?

- Mediante contacto directo (mano-ojos, mano-boca, mano-nariz).

- Por pequefas gotas que alcanzan 1-2 metros tras hablar o toser.
« Por aerosoles microscopicos que tras hablar o toser pueden mantenerse en el
aire en ambientes no ventilados.

MEDIDAS GENERALES

Lavarse las manos a menudo con

agua y jabon o soluciones alcohdlicas.

Evitar tocarse boca, nariz y ojos.

Mantener una distancia de 1,5-2
metros con otras personas y evitar el
contacto directo (darse la mano, dar
besos, abrazos...).

Limitar la actividad social. Evitar
aglomeraciones, especialmente en
espacios cerrados o donde no sea
posible mantener la distancia de
seguridad de 1-2 metros (autobus,
metro, etc.).

Como poblacion de riesgo, se
recomienda vacunarse de la gripe
para disminuir la transmision de
enfermedades respiratorias.

9 Bma\

N

Utilizar la mascarilla en la via pliblica,

espacios al aire libre y espacios

publicos cerrados, aungue se

mantenga la distancia de seguridad. ) )

@

Evitar el contacto cercano con per-
sonas que tengan sintomas de
infeccion respiratoria.

g@

Al toser o estornudar, taparse la boca

y la nariz con panuelos desechables g
o con la parte interna del codo y

lavarse las manos.

A

Los sintomas caracteristicos del coronavirus son:

Vi
Fiebre superior
a 37,5°C

Tos seca

4y

Pérdida de gusto

y/u olfato

.y £ WC

(AT

Dolores musculares, dolor de Diarrea no habitual

cabeza y/o dolor de garganta

Si aparecen estos sintomas, debéis quedaros en casa y llamar a vuestro CAP o al 061 Salut Respon.

Los pacientes receptores de trasplante deben mantener su tratamiento farmacoldgico habitual.
Si se confirma la infeccion por SARS-CoV-2 se recomienda contactar con el equipo de trasplante.

CLINIC

Hosnital Universitari
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“REDUCCION DE DANOS, COVID-19
Y OPORTUNIDAD DE ACCESO DE NUEVOS
PACIENTES A LAS UNIDADES

DE ADICCIONES”

DRA. FRANCINA FONSECA 123
DRA. MARTA TORRENS 123

1. Instituto Hospital del Mar de Investigaciones
Médicas-IMIM, Barcelona

2. Instituto de Neuropsiquiatria y Adicciones,
Parc de Salut Mar de Barcelona, Barcelona

3. Departamento de Psiquiatria y Medicina Legal
Universidad Autéonoma de Barcelona

La actual crisis generada por la pandemia por
COVID-19 ha provocado especial preocupacion
por el grupo de pacientes consumidores de
sustancias, principalmente en los usuarios de
drogas por via intravenosa (UDVI). Este grupo,
ademas de afrontar los factores de riesgo de la
poblacion general, también esta expuesto a riesgos
adicionales por los siguientes motivos®:

- La presencia de comorbilidad medica y las vias
de consumo de algunas sustancias incrementan
el riesgo de desarrollar formas mas graves de la
enfermedad; por ejemplo, el consumo por via
fumada tanto de tabaco como otras sustancias
(cocaina, metanfetamina, cannabis..); los efectos
vasoconstrictores de los psicoestimulantes que
pueden incrementar el riesgo de enfermedad
cardiovascular; la comorbilidad con otras infec-
ciones como el VIH, las hepatitis viricas y las
neoplasias hepaticas.

- Incremento delriesgo de infecciones al compartir
material de inyeccion y otra parafernalia asociada
con el consumo. EL menor acceso a los centros
de reduccion de danos a causa del confinamien-
to puede reducir el acceso también a material de
inyeccion estéril e incrementar el riesgo de
sobredosis por sustancias.

- Mayor exposicion al virus, tanto por consumo en
lugares con alta concentracion de personas,
como por la falta de acceso a domicilios y alta
prevalencia de personas sin hogar entre los UDVI.

- Riesgo de violencia contra la mujer durante el
periodo de confinamiento al convivir con el posi-
ble perpetrador.

Desde diferentes agencias nacionales y comunita-
rias se han difundido recomendaciones para mini-
mizar elimpacto de la infeccion por COVID-19 en los
pacientes con consumo de sustancias?.
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Los centros de tratamiento de adicciones y los
centros de reduccion de danos se han adaptado
para poder mantener una atencion a los usuarios.
Estos cambios han consistido principalmente en:

- Organizacion asistencial por equipos, para evitar
el contacto entre trabajadores.

- Reduccion de las horas de apertura del centro.
= Reduccion de los tramites administrativos.

- Limitar las visitas presenciales a las esenciales y
fomento del teletrabajo; sin embargo, se ha man-
tenido la atencion presencial para primeras
visitas y demandas urgentes.

- Ampliacion del tiempo de recogida de medica-
cion (metadona y otros tratamientos sustitutivos).

- Limitacion de las pruebas complementarias.
- Anulacién de la terapia grupal.

- Se han preparado protocolos para deteccion de
casos sospechosos de infeccion COVID y se han
realizado pruebas PCR previas a los ingresos vy
protocolos de derivaciéon y aislamiento en
pacientes sintomaticos.

Los primeros analisis de la situacién en Europa, tras
el periodo de confinamiento, han mostrado una
reduccion global del consumo de sustancias,
probablemente por cambios en las rutinas (menor
actividad social) y menor disponibilidad de las
sustancias; esta reduccion del consumo se ha
observado principalmente en el caso de la cocaina
y elMDMA. En el caso de otras sustancias, su consu-
mo se ha visto incrementado (alcoholy benzodiaze-
pinas), o bien hay datos muy variables (en el caso
del cannabis, por ejemplo, se han detectado mas
busquedas por Internet). Es de interés resenar que
por lo que respecta a la heroina, se han solicitado
mas inicios de tratamiento sustitutivo, realizandose
mas derivaciones a tratamiento desde centros de
reduccion de danos3.

La experiencia en el centro de Reduccion de Danos
de La Mina (Sant Adria del Besos, Barcelona)
cuando comparamos el numero de consumos
durante los meses de marzo, abril y mayo de 2020
con los de 2019, se observa una reduccion del
numero de consumos totales. En cambio, no se ha
observado el mismo porcentaje de reduccion en el
numero de sobredosis atendidas en el centro
(Tabla 1).

En lo que respecta a las primeras visitas atendidas
en los centros de tratamiento de las adicciones que
dependen del Parc de Salut Mar durante este perio-
do, en comparacion con el ano 2019, si bien el
numero de primeras visitas se ha reducido en un

Ano Ano Diferencias
Consumos 2019 2020 %
Marzo 8.973 8.973 -38%
Abril 6.682 6682  -66%
Mayo 7.064 7.064 -54%
Sobredosis
Marzo 20 21 +5%
Abril 23 12 -48%
Mayo 15 12 -25%
Tabla 1. Comparativa entre los meses de marzo,
abril y mayo de 2019 y 2020 en cuanto a
consumos y sobredosis atendidas en la sala de
reduccion de danos de La Mina.

38%, las primeras visitas en las que la sustancia
principal es heroina, se han mantenido o se han
incrementado de un 28% del total en 2019 a un 47%
del total en el mismo periodo de 2020. Este incre-
mento en las demandas de tratamiento por heroi-
na supone una oportunidad tanto para abordar el
consumo problematico de la sustancia, como
para el tratamiento de la comorbilidad que
presentan estos pacientes, en concreto de las
infecciones viricas como el VIH y la hepatitis C. En
este momento, existen varios programas de
microeliminacion del virus de la hepatitis C, que
integran el tratamiento de la adiccion con el de la
infeccion por VHC; estos programas se caracterizan
por reducir el numero de visitas y los tramites buro-
craticos, externalizacion de la farmacia, con dispen-
sacion del tratamiento en los mismos centros de
tratamiento de adicciones y seguimiento y abordaje
de las posibles reinfecciones.

Para concluir, podemos hacer una reflexion sobre el
papel de los profesionales en el tratamiento de las
adicciones durante la situacion de pandemia#:

- Debemos mantener una actitud activa, mante-
niendo la atencion a las primeras visitas, ya que
hemos visto, puede tratarse de una oportunidad
para pacientes motivados; alternar las visitas
telematicas con visitas presenciales, lo que
supone una mejora de la retencion de las perso-
nas en tratamiento; hemos de mantenernos
alerta sobre cambios o nuevos patrones de
consumo de sustancias.

- También tenemos un papel relevante en la
prevencion: educacion sanitaria con mensajes
claros para evitar la propagacion de la enferme-
dad; un papel de vigilancia en los efectos del
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confinamiento y la distancia social entre nuestros
usuarios; ademas de continuar con la atencion a
las comorbilidades que presentan los pacientes,
tanto meédicas (infecciones por VIH, hepatitis
viricas..) como psicopatologicas (depresion,
trastornos de ansiedad...)

- Revisar la frecuencia de la administracion de
tratamientos, eligiendo si es posible formulacio-
nes de larga duracion, incrementando el tiempo
de dispensacion de tratamientos (take-home) y
revisando las interacciones de los tratamientos.

- Evaluar los efectos de la crisis en poblaciones de
riesgo, principalmente mujeres® y grupos en
riesgo de exclusion.

- Y finalmente, formarse, investigar e implementar
recursos y actividades con eficacia demostrada.
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1. Grupo de Investigacion en Virologia Clinica
y Nuevas Herramientas Diagnosticas,
Fundacion Instituto de Investigacion de Cien-
cias de la Salud Germans Trias i Pujol (IGTP),
Badalona.

2. Servicio de Microbiologia, Laboratori Clinic
Metropolitana Nord, Hospital Universitari
Germans Trias i Pujol, Badalona.

3. CIBER en Epidemiologia y Salud Publica
(CIBERESP), Instituto de Salud Carlos Ill, Madrid.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su
Estrategia Mundial del Sector Sanitario para las
Hepatitis Virales 2016-2021, establecio el objetivo
de eliminar la hepatitis C y las otras hepatitis virales
como problema grave de salud publica. Uno de los
principales objetivos de esta estrategia es el diag-
noéstico del 50% de personas con infeccion cronica
por VHC para 2020 y del 90% para 2030, y el trata-
miento del 75% de las personas diagnosticadas para
2020 y del 80% para 2030. Para alcanzar estos obje-
tivos, es esencial expandir el cribado de la infec-
cion por el virus de la hepatitis C (VHC) mas alla del
que ya se ofrece desde el sistema sanitario, para
identificar a todas aquellas personas que estan
infectadas y que lo desconocen, como primer paso
hacia el tratamiento. Por ello, la OMS recomendo en
las guias de cribado de 2017, el uso de pruebas que
permitieran mejorar el acceso al diagnostico y/o la
asequibilidad. Esto incluye aquellas pruebas diag-
nosticas que puedan usarse en el punto de aten-
cién o que sean adecuadas para muestras de gota
de sangre seca (dried blood spots, DBS). Dentro del
Plan Estratégico para el Abordaje de la Hepatitis C
en el Sistema Nacional de Salud, recientemente se
ha publicado la Guia de Cribado de la Infeccion por
el VHC [1] que recoge las indicaciones del Ministerio
de Sanidad sobre el cribado del VHC, y que indica la
posibilidad de usar muestras de sangre seca capilar
obtenidas por puncion dactilar para este fin. Por otro
lado, el Plan para la Prevencion y el Control de la
Hepatitis C en Cataluna tambien recomienda el
uso de esta prueba para el cribado en los servicios
comunitarios.

La recogida de muestras de sangre seca puede
implementarse en diferentes tipos de centros
comunitarios, ya que la puede llevar a cabo perso-
nal no sanitario convenientemente formado. Esto
facilita el acceso al diagnostico a las denominadas
poblaciones clave y/o vulnerables (personas que
se inyectan drogas - PQID, hombres que tienen
sexo con hombres - HSH, trabajadores sexuales,
personas transgénero, e inmigrantes procedentes
de paises endémicos para la hepatitis C) que suelen
tener un menor acceso al sistema sanitario formal,
pero que acceden con mas frecuencia a centros
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comunitarios como organizaciones no guberna-
mentales (ONGs) que trabajan en la prevencion de
la infeccion por el VIH y otras ITS, centros de reduc-
cion de danos, centros de seguimiento y tratamien-
to de drogodependencias, y organizaciones de
personas inmigrantes de paises endemicos, entre
otros. Asimismo, también podrian disenarse estrate-
gias basadas en el uso de muestras de sangre seca
dirigidas a la poblacion general de las franjas de
edad mas afectadas si se estima que su cribado
resulta coste-efectivo (actualmente en fase de
evaluacion).

Las muestras de sangre seca consisten en obtener
unas gotas de sangre capilar mediante puncion
dactilar, y dejarlas secar sobre una tarjeta de papel
absorbente especialmente disenada. Una vez seca
la sangre, la tarjeta se almacena en una bolsa indivi-
dual hermeética con desecante, donde se puede
conservar a temperatura ambiente por un tiempo
limitado hasta ser analizada en un laboratorio espe-
cializado. 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. Una vez en el laboratorio, a partir
de esta muestra alternativa se pueden detectar con
flabilidad tanto los anticuerpos como el ARN del
VHC.

Si bien hasta julio de 2020 no hemos podido dispo-
ner de un ensayo comercial de deteccion del ARN
del VHC aprobado para su uso diagnostico en
muestras de sangre seca (Abbott Molecular), nues-
tro grupo de investigacion ha estado trabajando
para expandir el diagnostico de la hepatitis C

'S
1
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fuera del ambito sanitario formal desde 2015
mediante el uso de una nueva prueba disefiada en
nuestro laboratorio.

Desde entonces, en colaboracion con el Centro de
Estudios Epidemiologicos de las ITS y el VIH en
Cataluna (CEEISCAT) y la Agencia de Salud Publica
de Cataluna (ASPCAT), hemos demostrado su viabi-
lidad y fiabilidad para el cribado de HSH asi como
mujeres trans y hombres que ejercen el trabajo
sexual en una ONG en Barcelona (Estudio HepCde-
tect) [2], y en personas que se inyectan drogas y
acuden a centros de reduccion de danos (Estudio
HepCdetect I) [3]. En este ultimo colectivo, ademas,
no se hallaron diferencias significativas en la detec-
cion de personas con hepatitis C cuando se compa-
ro el uso de la prueba de la sangre seca con una
nueva prueba comercializada de deteccion del ARN
del VHC en el punto de atencion que proporciona
resultados en una hora (GeneXpert, Cepheid) [4]. Por
ultimo, junto con la Unidad de Salud Internacional
de Drassanes y el Hospital Vall Hebron, también
hemos demostrado la utilidad de la sangre seca
para facilitar el cribado en la comunidad de perso-
nas migrantes de paises endémicos para la hepa-
titis C como es el caso de Pakistan, al poder realizar
la prueba en el consulado, asociaciones de inmigran-
tes, escuelas de taxista o incluso en domicilios priva-
dos, asi como vincular al tratamiento a aquellas
personas que tenian hepatitis C (Estudio HepC-link)
[5]. Actualmente, estamos llevando a cabo el Estudio
HepBC-link, en el que ademas del VHC, tambien se
detecta el virus de la hepatitis B (VHB) en muestras
de sangre seca de migrantes de paises endemicos, y
se vincula a aquellos que lo requieran a programas
de vacunacion y tratamiento frente al VHB.
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La evidencia cientifica proporcionada en los men-
cionados proyectos de investigacion en condicio-
nes de "vida real" ha sido de utilidad para la ASPCAT
en el desarrollo de los protocolos de implementa-
cion de la prueba del VHC en sangre seca para
facilitar el acceso al diagnéstico dentro del Plan
para la Prevencion y el Control de la Hepatitis C en
Catalufa, tanto en personas con drogodependen-
cias como en migrantes de paises endéemicos [6].
Asimismo, varios de estos proyectos se recogen en
la Guia de Cribado de la Infeccion por el VHC del
Ministerio de Sanidad [1] como ejemplos de inter-
venciones realizadas en relacion al cribado del VHC
y vinculacion de las personas diagnosticadas al
seguimiento y tratamiento.
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“ENFERMEDAD HEPATICA RELACIONADA
CON EL ALCOHOL. ATENCION
MULTIDISCIPLINAR DE HEPATOLOGOS

Y ESPECIALISTAS EN ADICCIONES PARA
MEJORAR EL TRATAMIENTO"

DR. ROBERT MUGA

Internista en el Hospital Universitari Germans
Trias i Pujol de Badalona y se dedica
a las complicaciones del abuso de sustancias.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el
consumo excesivo de alcohol causa 3 millones de
muertes al ano, un 21% de las cuales debidas a
enfermedades hepaticas y digestivas. Por otro lado,
la Enfermedad Hepatica Relacionada con el Alcohol
(EHRA) esta en el origen del 50% de las cirrosis
hepaticas en todo el mundo y el alcohol es el
causante del 30% de las muertes por cancer hepati-
co. Ademas, la curacion de la hepatitis C con los
nuevos antivirales hace que el alcohol se haya
convertido en la principal causa de trasplante
hepatico. Se espera un incremento de pacientes
con EHRA en los proximos anos y, a pesar de su
elevada frecuencia, la mayoria de los enfermos con
EHRA son detectados en fases tardias, cuando ya
han desarrollado complicaciones clinicas secunda-
rias a la enfermedad hepatica.

El 5% de la poblacion espanola de entre 15 y 64
anos tiene un consumo de alcohol de riesgo lo
que permite estimar que, en 2017, habia aproxima-
damente 1,600.000 consumidores de riesgo
(1,200.000 hombres y 400.000 mujeres). Sin
embargo, unicamente se registran 25.000 admisio-
nes anuales a tratamiento del Trastorno por Uso de
Alcohol (TUA). Se estima que entre un 10% y un 20%
de los bebedores cronicos llegaran a presentar
EHRA, que podra ser asintomatica durante anos.

DR. RAMON BATALLER

Hepatologo en el Centro Hospitalario de la
Universidad de Pittsburgh (EEUU) y se dedica al
tratamiento y estudio de la hepatopatia alcohdlica.

Ante esta situacion, es prioritario tener programas
conjuntos de deteccion precoz y tratamiento
simultaneo del consumo excesivo de alcoholy del
dafio hepatico causado por el alcohol. Hepatolo-
gos y especialistas trabajando en equipos multidis-
ciplinares son claves para reducir el impacto de
ambas enfermedades. Se trata de una necesidad ya
reivindicada desde hace anos pero que no acaba de
implantarse como practica clinica rutinaria en la
mayoria de los centros. Las guias clinicas europeas
y americanas recomiendan, con mas o menos
énfasis, una atencion multidisciplinar de estos
pacientes que incluya la participacion de atencion
primaria, servicios de urgencias, especialistas en
adicciones y hepatologos, con el fin de incrementar
la deteccion del consumo excesivo de alcohol y la
EHRA y abordar ambas enfermedades a la vez
Ademas, los datos corroboran esta necesidad: un
estudio publicado en 2020 en 93.000 pacientes con
cirrosis hepatica observo que hasta un 35% de ellos
fueron diagnosticados simultaneamente de TUA y
que el tratamiento del trastorno se asocié con una
reduccion de la descompensacion hepatica (37%) y
de la mortalidad (13%).

Algunas barreras que impiden la deteccion y
tratamiento del TUA son inherentes a la propia
enfermedad como el estigma social, la escasa
conciencia de enfermedad y/o la negacion del

asscatinForma €f)



ARTICULOS

Identificar
Figura 1
Deteccion de
la enfermedad
hepatica Cribar

relacionada
con el alcohol.
Papel de
especialistas

Estratificar

en adicciones riesgo
y en hepatologia.
Derivar y
tratar

Riesgo de Enfermedad Hepatica
relacionada con el Alcohol

DaRo
HEPATICO

CONSUMO | i
PERJUDICIAL 7

. 1
Analitica, Ecografia,
Elastografia

Cuestionarios de
consume [ abuso

A e

Adicciones epétolugia

problema. En atencién primaria y servicios de
urgencias, el cribado del consumo nocivo de alco-
hol y/o la EHRA sigue siendo bajo, a pesar de que
existen herramientas rapidas y efectivas que
pueden facilitar el vinculo con los especialistas
como son el cuestionario AUDIT-C que detecta, con
tres preguntas, al bebedor de riesgo, asi como la
realizacion de una analitica general que revelara la
afectacion hepatica.

Existen evidentes oportunidades para la deteccion
temprana del TUAy la EHRAy para integrar la labor
especializada de diferentes profesionales sanitarios
en beneficio del paciente. La mayoria de especialis-
tas en adicciones pertenece al ambito de la Salud
Mentaly, en ese entorno, el abordaje de la hepato-
patia necesita del soporte del hepatologo. Recipro-
camente, el abordaje del TUA por hepatdlogos
requiere del apoyo de especialistas en adicciones.
De hecho, un ensayo clinico reciente en unidades
de hepatologia, mostro que una minima interven-
cion preventiva, de 5-10 minutos, en la que se realiza
cribado del consumo de alcohol y abordaje del
problema con el paciente, puede ser eficaz para
reducir significativamente el consumo de alcohol
(SBIRT- Screening, Brief Intervention, and Referral on
Treatment).

La estructura piramidal de las unidades asistencia-
les puede dificultar la interaccion entre especialis-
tas. En funcion del sistema sanitario, las estrategias
para solucionar el problema pueden pasar por la
atencion clinica compartida, incorporando hepato-
logos a los equipos que tratan las adicciones y/o
especialistas en adicciones dando soporte a hepa-
tologos que detectan consumo excesivo de alcohol.
Una propuesta para mejorar la situacion actual se
basaria en: 1) incluir pruebas de cribado de consumo
de alcohol en las consultas de atencion primaria,
servicios de urgencias y hospitalizacion convencio-
nal, 2) protocolizar la interconsulta y derivacion a

unidades de tratamiento de adicciones, 3) imple-
mentar intervenciones preventivas breves en servi-
cios de gastroenterologia y hepatologia, y 4) incluir
una analitica general de sangre para detectar dano
hepatico en unidades de Salud Mental que se dedi-
can a las adicciones.

En resumen, son necesarias medidas asistenciales
urgentes para desarrollar equipos multidiscipli-
nares en la deteccion precoz de la EHRA, el consu-
mo excesivo de alcohol y enfermedades asocia-
das. El objetivo final sera reducir el impacto de la
enfermedad hepatica inducida por el alcohol y
mejorar la atencion de estos pacientes.
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“TRATAMIENTOS ACTUALES Y
FUTUROS DEL HEPATOCARCINOMA"

DR. ADOLFO GALLEGO

Unidad de Hepatologia
Servicio de Patologia Digestiva
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona

La infeccion cronica por el VHC puede conducir
a enfermedad hepatica cronica y cancer de higado

Fibrosis Cirrosis

Fibrosis' o
La infeccion por

VHC cronica puede
conducir al

desarrolle de tejido
cicatricial fibroso en

el higado

Cirrosis'?

Con el iempo, la fibrosis

puede progresar
causando mayor

cicatrizacion del higado,

restriccion del flujo

sanguineo, insuficiencia

hepatica y finalmente
fallo hepatico

Carcinoma Hepatocelular
(con cirrosis)

HCC?

El cancer de higado
puede desarrollarse
después de anos de
infeccion crénica por
el VHC

Cirrosis con descompensacion:

- Ascitis

- Hemorragia por varices gastroesofagicas
- Encefalopatia Hepatica

- letericia

Relerencias: 1. Highlsyman L Hepatitis C Suppord Projeet htp

El hepatocarcinoma es un tumor frecuente que
afecta en la mayoria de casos a sujetos que pade-
cen una enfermedad hepatica cronica y que han
desarrollado cirrosis hepatica. Diversos estudios
han constatado que es la principal causa de muerte
en esta poblacion y por ello esta indicado un segui-
miento ecografico de screening semestral con el fin
de lograr un diagnostico precoz. Cuando se detecta
un nodulo (tumor sélido) en la ecografia abdomi-
nal se debe realizar una exploracion adicional con
TAC (tomografia axial computarizada) o con RMN
(resonancia magnética nuclear) para establecer el
diagnostico del mismo y, en algunos casos, puede
ser necesario realizar una biopsia del tumor. ELmar-
cador tumoral alfa-fetoproteina (AFP) elevado
sugiere o apoya el diagnostico de hepatocarcino-
ma.

Una vez establecido el diagndstico se debe deter-
minar en qué estadio de la enfermedad se
encuentra el paciente teniendo en cuenta su
estado general, numero y tamano de nodulos, si
existe 0 no invasion de otros organos y el estado

is: 2 Bataler R ot al. J Clin Invast 2005;115.200-218; 5. Madiine Plus

funcional del propio higado. Para ello se utiliza la
clasificacion BCLC (Barcelona Clinic Liver Cancer)
(1). En la Figura 1 se representa el estadiaje del hepa-
tocarcinoma vy el tratamiento apropiado para cada
estadio.

Figura 1

En lineas generales, los pacientes en estadios
iniciales BCLC-0 (nédulo unico <2 cm) y BCLC-A
(nodulo unico o hasta 3 nodulos <3 cm) pueden
beneficiarse de tratamientos con intencion curativa
como el trasplante hepatico, la reseccion quirdrgica
o tratamientos locorregionales como la ablacion por
radiofrecuencia o la quimioembolizacion arterial. La
aplicacion de uno u otro tratamiento dependera de
distintos factores como la edad y estado general del
paciente y la extension del tumor. Asi, en Cataluna,
la edad maxima fijada para poder ser candidato a un
trasplante hepatico es de 70 anos(2). En cuanto a la
reseccion quirurgica, en general se considerara
COMO una opcion si existe un unico nodulo, dado
que la multinodularidad es un factor de peor
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Figura1

Algoritmo de estadiaje y asignacion terapeutica (adaptado con modificaciones de BCLC).

CLASIFICACION BCLC (Barcelona Clinic Liver Cancer)

l

Estadio muy temprano (0)
Unico <2.cm

Estadio Inicial (A)
Unico 6 2-3 modulos <3 cm

Estadio Intermedio (B)
Multinodular,

Buena funcion hepatica Buena funcion hepatica no resecable Enf. extrahepatica Sintoimatico
Buena funcion hepatica Buena funcion hepatica y/0o Cirrosis
descompensada
Solitario 2-3 nddulos
l =3cm
. Migracion de estadio
Optimo para reseccion a a
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Si NO transplante
¢
| | Si NO
Ablacion Reseccion Transplante Ablacion Quimioembolizacion Terapia Sistémica Cuidados
arterial Paliativos

i

Estadio Terminal (D)
No transplantable

Estadio Avanzado (C)
Invasion portal/

pronostico. El estado general del paciente y el
estado funcional de la hepatopatia cronica subya-
cente seran determinantes para decidir si el sujeto
puede ser sometido a una reseccion hepatica con
un riesgo aceptablemente bajo de complicaciones.
Cuando no se puede realizar una reseccion quirur-
gica, la ablacion con radiofrecuencia y la
quimioembolizacion arterial pueden ser efectivas
en el tratamiento de nédulos de pequeio tamaiio,
especialmente si miden <3 cm. En los pacientes
tratados con intencion curativa la supervivencia
esperada es del 50-75% a 5 anos.

Existe un estadio intermedio BCLC-B en el que el
numero o el tamano de los nodulos sobrepasa los
criterios antes mencionados de los estadios inicia-
les, pero sigue sin haber invasion vascular ni disemi-
nacion del tumor fuera del higado. En estos pacien-
tes el tratamiento indicado habitualmente es la
quimioembolizacion arterial, pero debido a que
presentan una mayor carga tumoral, muy dificil-
mente se llegara a eliminar el tumor y por ello se
considera que el tratamiento en este estadio seria
paliativo. Por otra parte, en ocasiones existen facto-
res que contraindican aplicar este tipo de tratamien-
tos por asociarse a un riesgo de complicaciones alto
o inaceptable como, por gjemplo, la presencia de
insuficiencia renal grave o tener una cirrosis
descompensada. Los pacientes tratados con
quimioembolizacion arterial en este estadio tienen
una supervivencia esperada entre 20-40 meses.

El estadio avanzado BCLC-C incluye a los pacientes
que presentan un tumor que ya tiene invasion
vascular (de las venas que estan en contacto) o que
se ha diseminado fuera del higado con afectacion
de ganglios cercanos o implantes en otros organos
(metastasis). En estos casos, si el estado general del
paciente es aceptable y no existen contraindicacio-
nes como cirrosis descompensada, se aconsejara
un tratamiento sistémico paliativo con quimiotera-
pia oral con sorafenib (Nexavar®)(3). Recientemen-
te, en Espana se ha aprobado también como trata-
miento de primera linea Lenvatinib (Lenvima®)(4).
La supervivencia media de los pacientes tratados
en este estadio es de 11-14 meses. Para los pacien-
tes que han progresado tras una primera linea con
sorafenib existen farmacos que han demostrado
mejorar la supervivencia frente a placebo como son
Regorafenib (Stivarga®)(5), Cabozantinib (Cabome-
tyx®)(6) y Ramucirumab (Cyramza®)(7), este ultimo
solo en pacientes con AFP elevada >400 hg/ml Sin
embargo, ninguno de estos farmacos esta financia-
do por nuestro sistema sanitario actualmente.

Existe un ultimo estadio BCLC-D donde estarian
aquellos pacientes con gran afectacion del estado
generaly/o cirrosis hepatica con insuficiencia hepa-
tica grave en los que el prondstico de vida es de
pOCOsS meses y hingun tratamiento mejorara esta
situacion (a excepcion del trasplante hepatico si
estuviese indicado). En estos pacientes se debe
asegurar unos adecuados cuidados paliativos.
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Nuevas terapias para el
hepatocarcinoma avanzado

En los ultimos afios, los tratamientos con inmuno-
terapia han mejorado el prondstico de algunos
tumores. Algunos de estos tratamientos también
han demostrado eficacia en el hepatocarcinoma
avanzado. Estos farmacos actuan inhibiendo a los
llamados “check-points" o puntos de control que se
hallan en las células T (PD-1y su ligando PDL-1,
CTLA-4). Algunos tumores escapan al control del
sistema inmunitario debido a que esta suprimida la
respuesta adecuada. Los farmacos que actuan
sobre estos “check-points”, por ejemplo, impidiendo
la interaccion de PD1 con PDL-1 “desbloquean el
freno" y restablecen la actividad de las células T
para combatir al tumor.

La inmunoterapia tendra un papel importante en un
futuro proximo. En los ultimos meses se ha comuni-
cado que la combinacion del anti-PDL1 Atezolizu-
mab (Tecentriq®) con Bevacizumab (Avastin®)
obtiene una supervivencia mejor que sorafenib
como tratamiento de primera linea(8), junto una
mayor tasa de respuesta objetiva. Ademas, el
empeoramiento de la calidad de vida del paciente
ocurrio significativamente mas tarde con este trata-
miento que con sorafenib (11,2 meses vs 3,6 meses,
respectivamente). La agencia americana FDA ya
aprobd su uso en los Estados Unidos en mayo de
2020 como tratamiento de primera linea para el
hepatocarcinoma, y también ha sido aprobado hace
unas semanas por la EMA, la agencia europea que
controla los medicamentos. En Espana todavia no
esta aprobada esta indicacion.

Otros farmacos que han demostrado eficacia en
estudios fase I/1l son Nivolumab (anti-PD1), pem-
brolizumab (anti-PD1) y la combinacion de Ipilimu-
mab (anti-CTL4) con Nivolumab. Todos ellos fueron
aprobados por la FDA como tratamientos de segun-
da linea. Sin embargo, en el estudio fase Il Nivolu-
mab (Opdivo®) en primera linea no obtuvo una
supervivencia superior a sorafenib (16,4 vs 14,7
meses)Q). A pesar de ello, Nivolumab tuvo mayor
tolerabilidad y menos efectos adversos; por tanto,
podria considerarse como opcion en algunos
pacientes con contraindicacion o intolerancia a
sorafenib tanto en primera linea como en segunda
linea. Del mismo modo, el estudio fase Il que com-
pard Pembrolizumab (keytruda®) con placebo en
segunda linea no evidencio una diferencia significa-
tiva en la supervivencia, aunque existia una tenden-
cia favorable a Pembrolizumab (13,9 vs 10,6
meses)(10). Finalmente, en un estudio fase I/1l en
segunda linea se observd que la combinacion de
Ipilimumab (Yerboy®) con Nivolumab (Opdivo®)(11)
en los pacientes que habian recibido sorafenib por
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mas de 6 meses alcanzo una supervivencia media
de hasta 25,5 meses, siendo la supervivencia mas
larga reportada hasta la fecha en segunda linea.
Actualmente, se esta desarrollando el estudio fase
Il de Ipilimumab + Nivolumab frente a sorafenib o
Lenvatinib en primera linea de tratamiento.

En comparacion con la quimioterapia, la inmuno-
terapia se asocia a una mejor tolerabilidad y
menor tasa de efectos adversos, aunque algunos de
ellos pueden ser graves como la hepatitis inmunome-
diada.

Referencias:

1. EASL clinical practice guidelines: management of hepa-
tocellular carcinoma. J Hepatol 2018; 69: 182-236

2. Document de consens. Comissio assessora de trasplan-
tament hepatic. OCATT (organitzacid catalana de
trasplantaments. 2019

3. Llovet JM, et al. Sorafenib in advanced hepatocellular
carcinoma. N Engl J Med 2008; 359(4): 378-390

4. Kudo M, et al. Lenvatinib versus sorafenib in first-line
treatment of patients with unresectable hepatocellular
carcinoma: a randomised phase 3 non-inferiority trial.
Lancet. 2018; 391: 1163-1173.

5. Bruix J, et al. Regorafenib for patients with hepatocellu-
lar carcinoma who progressed on sorafenib treatment
(RESORCE): a randomised, double-blind, placebo-contro-
lled, phase 3 trial. Lancet 2017; 389: 56-66

6. Abou-Alfa GK, et al. Cabozantinib in patients with
advanced and progressing hepatocellular carcinoma. N
EnglJ Med 2018; 379: 54-63

7. Zhu AX, et al. Ramucirumab After Sorafenib in Patients
With Advanced Hepatocellular Carcinoma and Increased
a-Fetoprotein Concentrations (REACH-2): A Randomised,
Double-Blind, Placebo-Controlled, Phase 3 Trial. Lancet
Oncol 2019 Feb;20(2).282-296

8. Finn RS, et al. Atezolizumab plus Bevacizumab in Unre-
sectable Hepatocellular Carcinoma. N Engl J Med. 2020
May 14;382(20):1953-1955

9. Yau T, et al. CheckMate 459: A Randomized, Multi-Cen-
ter Phase 3 Study of Nivolumab vs Sorafenib as First-Line
Treatment in Patients (pts) With Advanced Hepatocellular
Carcinoma (@HCC). ESMO congress 2019; LBA38_PR

10. Finn RS, Ryoo BY, Merle P, et al. Pembrolizumab as
second-line therapy in patients with advanced hepatoce-
llular carcinoma in KEYNOTE-240: a randomized,
double-blind, phase I trial. J Clin Oncol. 2020; 38:193-202

11. He AR, Yau T. Hsu C, et al. Nivolumab + ipilimumab
combination therapy in patients with advanced hepatoce-
llular carcinoma: subgroup analysis from CheckMate 040.
Presented at: 2020 Gastrointestinal Cancers Symposium;
February 13-15, 2020; San Francisco, CA. Abstract B15

asscatinForma



ARTICULOS

“CALIDAD DE VIDA EN LOS PACIENTES
CON ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA;
EL ROL CRUCIAL DE LA ENFERMERIA EN
LOS EQUIPOS MULTIDISCIPLINARES”

Las enfermedades hepaticas cronicas son un
problema de salud global de alta morbilidad que
afecta cada vez a mas personas en edad laboral y
se les atribuyen casi 2 millones de muertes en todo
el mundo cada ano. Se espera que en las proximas
décadas la prevalencia siga aumentado; por esa
razon, su prevencion es fundamental. Las principa-
les causas etioldgicas son las hepatitis By C, la
enfermedad del higado graso no alcohdlico
(EHGNA) y la enfermedad hepatica alcohdlica (EHA).

Los principales factores etiologicos pueden

conducir a un deterioro en el higado mediante la

formacion de rigidez hepatica o fibrosis, siendo la

SRA MARTA CERVE RA (1,3y5) cirrosis la etapa mas avanzada de la enfermedad.
z Las complicaciones de la cirrosis se asocian a una

SRA MART' NA PEREZ (2y5) alta morbilidad (mayor numero de reingresos hospi-
- talarios, disminucion de la calidad de vida y una

SRA ANA BELEN RUBIO( 1,3y5) mayor pérdida de anos de vida) y a la larga se
relaciona con una alta mortalidad. Otras complica-

SRA SARA MART' N EZ (2,3y5) ciones existentes menos estudiadas son los cam-

bios psicoldgicos y psicosociales de estas perso-
SRA MARTA CA RO L(1,3 y5) nas y sus familiares (fatiga, ansiedad y depresion);
asi como la estigmatizacion social. El desarrollo de

Y SRA NUR'A FABRELLAS la cirrosis, cualquiera que sea la causa, ocurre muy

(13y5) lentamente durante un periodo de 2-3 décadas.

1. Instituto de Investigaciones Biomédicas

August Pi i Sunyer (IDIBAPS). Ante la creciente prevalencia de cirrosis por la

enfermedad del higado graso no alcohdlico
2. Liver Unit. Hospital Clinic de Barcelona. (EHGNA) en paises occidentales, vemos crucial el
papel que desempenan las enfermeras de Atencion
Primaria (AP), entre otros, en el tratamiento en las
etapas tempranas de la enfermedad. La Educacion
para la Salud es una herramienta indispensable de
los programas de promocion de la salud y preven-
4. School of Nursing. Faculty of Medicine and cion de enfermedades, por ende, necesaria en el
Health Sciences, University of Barcelona, Spain. abordaje y manejo de las enfermedades hepaticas
cronicas. La evidencia epidemioldgica recomien-
da aplicar programas estructurados de modifica-
cion de estilos de vida con el objetivo de perder
peso en personas con higado graso. Estas inter-
venciones son un requisito basico e indispensable
para lograr adherencia al tratamiento, control y la
respuesta terapéutica.

3. Enfermeras del grupo de investigacion
consolidado Mecanismos de Enfermedades
Hepaticas y Complicaciones de la Cirrosis
con el cédigo 2017 SGR 01281,

5. Centro de Investigacion en Red de
Enfermedades Hepaticas y Digestivas
(CIBERehd), Barcelona, Espana.
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El asesoramiento nutricional es particularmente
relevante tanto para personas con enfermedad
del higado graso no alcohdlico como para perso-
nas con enfermedad hepatica alcoholica. Asi
pues, la Atencion Primaria ofrece las condiciones
idoneas para detectar precozmente pacientes con
enfermedades hepaticas y detener la progresion.

La cirrosis hepatica se desarrolla en dos etapas
diferenciadas; la fase compensada y la fase
descompensada. En la fase compensada no se
presentan sintomas derivados de la cirrosis, ya que
aun no se han desarrollado complicaciones propias
de la enfermedad vy, por lo general, las personas no
ven afectada su autonomia ni su calidad de vida. Sin
embargo, suelen tener comorbilidades asociadas a
la etiologia de la cirrosis. El papel de la enfermera
en esta etapa va dirigido a promover la deteccion
precoz de posibles complicaciones y reforzar el
seguimiento habitual de la enfermedad.

La fase descompensada de la cirrosis supone un
estadio mas avanzado de la enfermedad que se
caracteriza por complicaciones recurrentes (ede-
mas y ascitis, varices esofagicas, encefalopatia
hepatica, infecciones bacterianas o insuficiencia
renal). Estas personas requieren un seguimiento y
control mas exhaustivo, lo cual implica mas despla-
zamientos a los centros hospitalarios, un incremen-
to de controles médicos y de pruebas invasivas
(analiticas, endoscopias, paracentesis, etc). En esta
fase, la enfermera especializada o de practica avan-
zada es crucial para fomentar el autocuidado para la
deteccion, prevencion, manejo de sintomas y posi-
bles complicaciones. La enfermera de practica
avanzada realiza el seguimiento de la persona,
evalua su fragilidad fisica, da soporte educacional
al paciente y su entorno para reducir los ingresos
no planeados. La educacion de enfermeria a la
persona con cirrosis descompensada debe incluir
un seguimiento frecuente para la evaluacion de la
enfermedad, ya sea en visitas periddicas o median-
te llamadas telefonicas, y apoyo educativo en varios
aspectos de la enfermedad. Los aspectos educati-
vos mas importantes son: 1) las complicaciones de
la cirrosis con especial énfasis en como reconocer-
las y prevenirlas; 2) aumentar la conciencia de las
caidas y discutir métodos de prevencion en pacien-
tes con factores de riesgo; y 3) efectos secundarios
de los medicamentos y problemas de cumplimien-
to.

La aparicion recurrente de todos los sintomas
asociados a la progresion de la enfermedad supone
un deterioro en la calidad de vida de estas perso-
nas. Este deterioro esta condicionado tanto por
factores fisicos como psicologicos. Ademas, la
discriminacion y el estigma propios de este tipo de
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enfermedades tiene consecuencias que pueden
afectar a la salud mental y fisica de la persona. Por
un lado, existe un sentimiento de verglenza, lo que
hace dificil que la persona reconozca su enferme-
dad por miedo a ser rechazada y discriminada. La
discriminacion retroalimenta el distanciamiento
de amigos y familiares y afecta a la calidad de vida
de la persona enferma y sus cuidadores. Por otro
lado, la estigmatizacion es un proceso que deteriora
la identidad de la persona, ya que es una actitud
que desacredita a la persona a causa de una enfer-
medad. Esta actitud negativa se relaciona con una
falta de comprension sobre la enfermedad, su
etiologia y transmision por parte de la sociedad y de
los propios profesionales de la salud. ELgobierno, la
sociedad en generaly los profesionales sanitarios
en particular deberian abordar la estigmatizacion
de las enfermedades hepaticas para asi aumentar
la calidad de vida de las personas con una enfer-
medad hepatica cronica.

Referencias:

Fabrellas N, Carol M, Palacio E, Aban M, Lanzillotti T, Nico-
lao G, et al. Nursing Care of Patients With Cirrhosis: The
LiverHope Nursing Project. Hepatology [Internetl. 2020
Mar;71(3): 1106-16. Available from: https://onlinelibrarywi-
ley.com/doi/10.1002/hep.31117

Fagerstrom C, Frisman GH. Living with Liver cirrhosis: A
vulnerable life. Gastroenterol Nurs l[internetl. 2017
:40(1):38-46. Available from: https.//pubmed.ncbinlm.ni-
h.gov/28134718/

March S, Torres E, Ramos M, Ripoll J, Garcia A, Bulilete O,
et al. Adult community health-promoting interventions in
primary health care: A systematic review. Prev Med
(Baltim) [Internet]l. 2015 76:594-104. Available from:
http://dx.doi.org/10.1016/jypmed.2015.01.016

Peng JK, Hepgul N, Higginson IJ, Gao W. Symptom preva-
lence and quality of life of patients with end-stage liver
disease: A systematic review and meta-analysis [Internetl.
Vol. 33, Palliative Medicine. SAGE Publications Ltd; 2019. p.
24-36. Available from: https:/pubmed.ncbinlm.nih.go-
v/30345878/

Wong VWS, Chan RSM, Wong GLH, Cheung BHK, Chu
WCW, Yeung DKW, et al. Community-based lifestyle
modification programme for non-alcoholic fatty liver
disease: A randomized controlled trial. J Hepatol [Internetl.
2013;59(3):536-42. Available  from:  http://dx.doi.or-
g/10.1016/jjhep.2013.04.013

asscatinForma (B



ARTICULOS

“EL HIGADO GRASO EN LA EDAD

INFANTIL / JUVENIL.

PREVENCION, DIAGNOSTICO Y MANEJO"

La esteatosis hepatica no alcoholica (NAFLD, de las
siglas en inglés Non-Alcoholic Fatty Liver Disease),
es la hepatopatia pediatrica mas frecuente en los
paises occidentales. La NAFLD se define por una
infiltracion de grasa hepatica de mas de un 5% de
los hepatocitos, en ausencia de una ingesta excesi-
va de alcohol (20 g de etanol/dia para hombresy 10
g/dia para mujeres), infeccion viral cronica o cual-
quier otra causa de enfermedad hepatica.

La NAFLD incluye un espectro histologico de enfer-
medad hepatica que va desde la esteatosis simple
hasta la esteatohepatitis (EH) y la cirrosis. Mientras
que la primera tiene un potencial mas bajo para la
progresion a enfermedad hepatica terminal, la EH
con grados variables de fibrosis puede progresar a
cirrosis y carcinoma hepatocelular.

La EH es la segunda indicacion mas frecuente de
trasplante hepatico en poblacion adulta en el regis-
tro United Network Organ Sharing (UNOS) durante
los anos 2004-2013 y se estima que se convertira en
la indicacion mas frecuente de trasplante hepatico
en la proxima década.

El diagnostico de NAFLD presenta una prevalen-
cia del 3% al 10% en la poblacién pediatrica gene-
ral, que aumenta al 80% en nifios obesos o con
sobrepeso. Ademas, la prevalencia de obesidad
tanto en paises industrializados como en aquellos
en vias de desarrollo ha aumentado entre un 4-5%
en los ultimos anos. En la actualidad, hay una canti-
dad sustancial de articulos que establecen la
asociacion clinica entre NAFLD y otras comorbilida-
des relacionadas con la obesidad como la dislipide-
mia, la resistencia a la insulina, el sindrome metabo-
licoy las apneas obstructivas del sueno. Sin embar-

DR. JESUS QUINTERO BERNABEU

Coordinador Médico

Unidad de Hepatologia y Trasplante Hepatico Pediatrico
Servicio de Pediatria

Hospital Universitario Vall d’'Hebron. Barcelona

go, los ninos afectos de NAFLD suelen ser asinto-
maticos, con pocos o ningun signo de sindrome
metabodlico. Muchas veces, los pediatras reporta-
mos sintomas tales como dolor abdominal, fatiga,
irritabilidad, dolores de cabeza y dificultad para
concentrarse en pacientes con obesidad, pero
ninguno de ellos es especifico de NAFLD o de EH.
La ausencia de sintomatologia especifica dificulta la
realizacion de un diagndstico precoz y, por tanto, el
diagnostico de NAFLD pediatrico a menudo es
incidental en el estudio de un paciente de entre 11y
13 anos con sobrepeso-obesidad. EL aumento de la
prevalencia de la obesidad infantil presagia una
gran carga de NAFLD, que ejercera una fuerte
presion tanto a nivel de la atencion sanitaria como
de la social.

A pesar del considerable progreso en la compren-
sion de la complejidad de la enfermedad, los meca-
nismos fisiopatologicos implicados en la aparicion y
progresion de la NAFLD siguen sin estar claros. Es
concebible que la predisposicion genética actue
sobre un conjunto de factores epigenéticos para
precipitar el desarrollo de enfermedad hepatica.
Sobre este trasfondo, un estilo de vida poco saluda-
ble, caracterizado principalmente por una alta
ingesta de ciertas grasas y/o carbohidratos junto
con conductas sedentarias, parece ser el principal
desencadenante de NAFLD en ninos. La preven-
cion de la obesidad infantil con programas que
fomenten los habitos de vida saludables parecen
claves para disminuir la incidencia de obesidad vy,
en consecuencia, de NAFLD y EH.

Establecer el diagnostico y la gravedad de la enfer-
medad, asi como su seguimiento sigue siendo un
desafio para los pediatras que atienden a los ninos
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con NAFLD. En la practica clinica, el diagnostico de
higado graso no alcoholico se sugiere al encontrar
enzimas hepaticos elevados (sobre todo alanina
aminotransferasa y gamma-glutamil transpeptida-
sa) y/o evidencia de hiperecogenicidad hepatica en
la ecografia abdominal. A pesar de que la ecografia
abdominal se considera la técnica de imagen de
primera linea para el diagnostico de la NAFLD, tiene
una especificidad relativa y una baja sensibilidad,
cuando el contenido de grasa hepatica es menor
del 30%. En pacientes <8 anos con esteatosis
hepatica en la ecografia, la posibilidad de tener
NAFLD es baja, por lo que deben descartar otras
enfermedades genéticas, metabolicas y sistémi-
cas.

Ademas de la creciente prevalencia de obesidad
infantil, se observa un aumento de la proporcion de
ninos con una enfermedad hepatica primaria subya-
cente, como la enfermedad hepatica autoinmune o
la enfermedad de Wilson, que tienen un NAFLD
anadido. Por este motivo, en pacientes muy peque-
nos, con NAFLD grave o con mala respuesta al
tratamiento, se deberan descartar otras enfermeda-
des hepaticas antes de establecer el diagnostico de
NAFLD. Las guias diagnostico-terapeuticas de la
Sociedad Europea de Gastroenterologia, Hepatolo-
gia y Nutricion Pediatrica recomiendan que en
pacientes obesos con elevacion de transaminasas
y/0 alteracion ecografica sugestiva de NAFLD. Si
después de seis meses cumpliendo con una dieta
de bajo indice glicémico y ejercicio fisico no presen-
tan mejora de la esteatosis se deben realizar prue-
bas diagnosticas para descartar otras patologias
potencialmente tratables. Si dicha bateria de prue-
bas no llega a ningun diagnostico, recomiendan
realizar una biopsia hepatica. La biopsia hepatica
ayudara tanto a descartar otras hepatopatias, como
diferenciar entre una esteatosis simple o cambios
inflamatorios leves de una EH y determinar la
presenciay el estadio de fibrosis hepatica.

El desarrollo de tests diagnodsticos en el area de la
investigacion de NAFLD se pueden dividir en dos
grupos principales: modalidades para detectar y
cuantificar la presencia de fibrosis y modalidades
dirigidas a establecer el diagnostico de EH. Elindice
de fibrosis de NAFLD pediatrico (PNFI), que se
obtiene con tres simples medidas (edad, circunfe-
rencia de la cintura y niveles de triglicéridos circu-
lantes), fue desarrollado para predecir la existencia
de fibrosis hepatica en ninos con NAFLD. Este indice
es facil de calcular sin coste adicional para el
paciente y un PNFI 29 tiene un fuerte valor predicti-
vo positivo (98,5%) para diagnosticar la fibrosis. En
cuanto al diagnostico de EH, la presencia de una
citoqueratina en sangre periférica (CK-18) puede ser
de utilidad para diagnosticar la NAFLD y es capaz
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de identificar pacientes con EH. Por lo que se refiere
a pruebas de imagen, se pueden utilizar varias
técnicas radiologicas para cuantificar la esteatosis
hepatica (tomografia computarizada, resonancia
magnéetica o espectroscopia de resonancia magne-
tica) y la fibrosis (elastografia transitoria).

La terapia para la NAFLD se ha centrado principal-
mente en la pérdida de peso y el aumento de la
actividad fisica. Desafortunadamente, a menudo es
dificil para los pacientes adherirse a los cambios de
estilo de vida recomendados y el cumplimiento de
la intervencion es deficiente. Por esta razon, muchos
estudios han centrado sus esfuerzos en encontrar
farmacos que disminuyan el deposito de grasa en el
higado y detengan su progresion a la fibrosis. Las
principales terapias existentes se dirigen a los
trastornos metabodlicos asociados con el higado
graso. En pediatria, estos estudios se han centrado
en la suplementacion con omega-3, vitamina D y
probiocticos. En los ultimos anos ha habido un
marcado aumento en el numero de ensayos clinicos
de nuevos farmacos para tratar la NAFLD en adul-
tos, pero no han sido testados todavia en poblacion
pediatrica (entre otros Elafibranor, acido obeticolico
o Selonsertib).
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“COLANGITIS BILIAR PRIMARIA (CBP)”

DRA. TERESA CASANOVAS
| TALTAVULL

Hepatologa.

cQué es la CBP?

La Colangitis Biliar Primaria, o CBP, es una enferme-
dad hepatica cronica y progresiva de larga duracion
que afecta mas frecuentemente a mujeres de 35 a
60 anos. En hombres es menos frecuente y se
estima que afecta a 1 de cada 10 casos. En compara-
cion con las mujeres, los hombres con CBP tienen
un peor pronostico. A pesar de su rareza en hom-
bres, el diagndstico de CBP deberia considerarse si
presentan parametros de colestasis en la analitica.

¢Cuales son sus causas?

No se conoce la causa de la CBP. Se cree que se
debe probablemente a factores autoinmunes (cuan-
do el sistema inmunitario de una persona ataca a su
propio organismo), geneticos y/o ambientales. La
CBP se puede asociar a otras enfermedades
autoinmunes como esclerodermia, tiroiditis, Sindro-
me de Sjogren, artritis reumatoide, enfermedad
celiaca, etc. Se calcula que el 30% de los pacientes
con CBP tiene al menos otra enfermedad autoin-
mune.

¢Qué lesiones se observan

en la biopsia hepatica?

Actualmente, no es necesario realizar biopsia hepa-
tica para tener el diagndstico. La lesion histologica
se caracteriza por inflamacion y destruccion progre-
siva de los ductulos biliares o colangiolos, con cica-
trizacion vy fibrosis, lo que da lugar a un cuadro clini-
co de colostasis, por la dificultad de la circulacion de
la bilis y la persistencia de la inflamacion (colangitis).
La bilis tiene dos funciones esenciales: digestion y
absorcion de grasas y eliminacion de toxicos del
organismo. Cuando la CBP esta en una fase avanza-
da, la bilis no realiza estas funciones, no puede
circular, se produce ictericia (coloracion amarillenta
de la piel) y los niveles de bilirrubina en sangre estan
elevados, por encimade2a 3 mg / dL o de 34 a
51 pumol / L.

Presidenta de la Associacié Catalana de Pacients
Hepatics (ASSCAT).

Coordinarora del Comité Cientifico de la ELPA
(European Liver Patients’ Association).

Historia de la Colangitis Biliar

Primaria (CBP)

En 2014 la CBP cambio de nombre y de Cirrosis Biliar
Primaria (CBP), paso a llamarse Colangitis Biliar
Primaria (CBP). Diversos motivos apoyaron el
cambio de nombre, el término ‘cirrosis” se veia
como no apropiado; los pacientes no tenian cirrosis
en el momento del diagnostico y en las ultimas
décadas y gracias a una deteccion temprana y al
tratamiento especifico es raro que desarrollen cirro-
sis. Ademas, el diagnostico de cirrosis es estigmati-
zante y en muchas culturas se asocia a la ingesta
excesiva y danina de alcohol.

La CBP precisaba una reinterpretacion y un grupo
internacional de expertos, especialistas en CBP vy
tambien grupos de pacientes, recomendaron el
cambio de nombre a Colangitis Biliar Primaria (CBP).
Colangitis es un nombre mas apropiado, puesto que
la lesion hepatica basica esta localizada en los ductu-
los biliares, manteniendo el acronimo CBP.

¢Coémo se diagnéstica la CBP?

El diagnostico se basa en tres pilares: una analitica
de sangre, un aumento de los valores de Fosfatasa
Alcalina (FA) y positividad de los Anticuerpos Anti-
mitocondriales (AMA) y una biopsia hepatica,
donde se aprecian las tipicas lesiones de colangitis
cronica destructiva no supurativa. Actualmente, si
los AMA son positivos, no es necesario hacer la
biopsia hepatica y se recomienda iniciar el trata-
miento aunque la persona esté asintomatica.

Evolucion en los pacientes con CBP

y con AMA negativos

Los anticuerpos antimitocondriales (AMA) son un
marcador sensible y especifico de la CBP y estan
presentes en el 90-95% de casos de CBP. Sin
embargo, hay poca informacion sobre los pacientes
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Guia simplificada para el diagnéstico de Colangitis Biliar Primaria (CBP)

Prueba de funcion
hepatica con colostasis

Fatiga inexplicable

Prurito

N U

Analisis de sangre con
colostasis
Autoanticuerpos negativos
+/-I1gM elevado

€« AMA

Autoanticuerpos

CBP - ANA especifico

Sin tratamiento
Controlar las
pruebas de funcion
hepatica

Pruebas de funcion
=» | hepatica normales | =
AMA positivo

v ¢
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Diagnostico diferencial
con Hepatitis Autoinmune
("sindrome de overlap")

Biopsia hepatica| €=
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Analisis de sangre con colostasis
Autoanticuerpos positivos

V

No responde a la terapia €«
de primera linea con Acido
Ursodesoxicolico (Urso)

Diagnostico de CBP
no precisa biopsia

‘Adaptacion de Management
of Primary Biliary Cirrhosis. Dyson and
Jones. Clinical Liver Disease, 2014; 3

hepatica 52-55

con AMA negativo. En una revision retrospectiva de
los resultados a largo plazo de los pacientes con
AMA negativo, realizada en la Clinica Mayo y publi-
cada en 2016, se concluyo que tenian peor pronosti-
CO en comparacion con los pacientes con CBP y
AMA positivo. La razéon podria ser un diagnostico
mas tardio.

¢Como se manifiesta la enfermedad?

La CBP tiene dos formas de aparicion con o sin
sintomas. La forma silente se caracteriza por la
presencia de alteraciones analiticas y positividad de
los anticuerpos AMA. Se estima que el 60% de los
pacientes se hallan asintomaticos en el momento
del diagnodstico y que, la mayoria, ya presentan
precozmente alteraciones histologicas compatibles
con CBP, por lo que se recomienda que si se detec-
tan los AMA positivos y FA elevada, se inicie el trata-
miento y se sigan los controles habituales de la
enfermedad.

Epidemiologia

La incidencia y la prevalencia de la enfermedad
han aumentado en los ultimos afos, probable-
mente porque la mayoria de los casos se diagnos-
tican en etapas mas iniciales y asintomaticas, con
una leve alteracion analitica o por la presencia de
los anticuerpos AMA, durante un examen clinico
sistematico, o bien en el proceso diagnostico de
otras enfermedades asociadas. Es mas frecuente
en Norteameérica y en el norte de Europa.

Historia natural de la enfermedad

Aunque no en todos los casos, la enfermedad
puede avanzar desde una inflamacion leve de los
conductos biliares hasta llegar a la cirrosis. Es muy
importante destacar que un elevado porcentaje de
pacientes nunca llegara a tener cirrosis, sobre todo
en las ultimas décadas al disponer de un tratamien-
to especifico que frena la inflamacion y la progresion
de la fibrosis hepatica. La supervivencia en los
pacientes diagnosticados precozmente es buena y
es comparable a la de la poblacion general de la
misma edad y sexo.

¢Cuales son los marcadores analiticos

de rutina para el control de la CBP?

La Fosfatasa Alcalina (FA), la bilirrubina y la albumi-
na. Es importante conocer cuales son los valores
normales de la analitica y un cambio en estos
marcadores traduce un riesgo potencial de progre-
sion de la enfermedad. Un aumento en los niveles
de FA indica un flujo de bilis alterado en el higado.
La bilirrubina elevada puede ser un indicador de
dano hepatico y la disminucion de los niveles de
albumina se asocia con el avance de la enfermedad
hepatica y el déficit de la capacidad de sintesis del
higado.

Evolucion clinica, posibles complicaciones
Ademas de las alteraciones analiticas, los pacientes
diagnosticados de CBP pueden desarrollar duran-
te el seguimiento sintomas atribuibles a la CBP,
entre los que destacan fatiga/astenia, prurito (picor)
y molestias imprecisas en el hipocondrio derecho.
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Signos y sintomas de la CBP
Los sintomas que los pacientes con CBP refieren
con mayor frecuencia son:

Fatiga.

Astenia.

Cansancio.

Prurito (picores).

- Ictericia (piel de color amarillento).

La causa de la fatiga en la CBP es desconocida y
puede ser muy debilitante. Actualmente no hay
tratamientos farmacologicos aceptados para la
fatiga, aunque hay investigaciones en curso. Dado
que la fatiga es muy comun e inespecifica, es
importante descartar otras causas de fatiga. La
fatiga en la CBP no se relaciona con la gravedad de
la enfermedad hepatica ni con su pronostico.

Aligual que la fatiga, la causa del prurito en la CBP
Nno se conoce y no siempre esta en relacion con la
gravedad de la enfermedad hepatica. Se dispone
de tratamientos farmacologicos para el prurito que
funcionan para la mayoria de las personas (ver mas
adelante en Terapias Estandar).

La ictericia ocurre cuando la CBP esta mas avanza-
day es un factor pronostico. En ocasiones, se puede
revertir con el tratamiento de la CBP, pero algunos
pacientes con ictericia requeriran un trasplante de
higado, ya que si la ictericia va en aumento indica el
deterioro del funcionalismo hepatico.

Tratamiento actual de la CBP.
Impacto del tratamiento con Acido

Ursodesoxicolico (Urso)

La introduccion del Urso como terapia de primera
linea en la CBP ha cambiado la historia natural de la
enfermedad, reduciendo la necesidad de trasplan-
te hepatico y la mortalidad de los pacientes con
CBP, en especial si se administra desde los estadios
iniciales, tal y como se ha demostrado en muchos

estudios. Pero no todos los pacientes con CBP
responden de la misma manera a la terapia con
Urso. De hecho, el Urso es eficaz hasta en el 60% de
los pacientes. La falta de respuesta bioquimica al
tratamiento con Urso implica la administracion de
terapias de segunda linea.

El acido ursodesoxicolico, normalmente llamado
“Urso”, hoy en dia, es el unico tratamiento médico
de primera linea aprobado para la CBP. Se presen-
ta en capsulas y la dosis recomendada es de 13-15
mg / kg al dia, en dos tomas. EL Urso es una sal biliar
hidrofilica que permite desinflamar los ductulos y
drenar la bilis del higado, frenando el progreso de la
enfermedad y, a menudo, da como resultado una
mejoria de la analitica hepatica, en especial de la
bilirrubina y de la FA.

Acido Obeticolico (ocaliva, OCA)

tratamiento de 22 linea

El acido obeticolico (OCA) fue aprobado y autori-
zado para la CBP, por las agencias reguladoras
FDA (Food & Drugs Administration, EEUU) y la EMA
(European Medicines Agency, Europa), en 2016,
como terapia de segunda linea. Este tratamiento
esta indicado cuando un paciente no ha respondido
completamente (o es intolerante) al Urso. El acido
obeticolico (OCA) es un derivado sintético de los
acidos biliares y es un potente agonista del receptor
farnesoide X (FXR) del receptor nuclear de acidos
biliares, que se expresa en gran medida en el higado
y regula directamente la expresion de transportado-
res de acidos biliares, como la bomba excretora de
sales biliares canalicular que determina la velocidad
de excrecion biliar (BSEP, Bile Salt Export Pump). En
abril de 2014 se presentaron los resultados de un
estudio aleatorizado, doble ciego de fase 3 de OCA,
administrando 5 mg 0 10 mg, en comparacion con
placebo, mostrando que con el farmaco se alcanza-
ba una reduccion significativa de la concentracion
sérica de FA, como biomarcador predictivo de la
progresion de la enfermedad. En la practica actual,
se muestra una mejora de los niveles séricos de FA

. CBP

Factores que contribuyen ¥

a la fatiga en las personas Prurito
con CBP J

. . Sindrome de overlap
Hipotiroidismo = Fatiga € con hepatitis autoinmune
7 () LN
Depresion Alteracion del sueno Disfuncion autonomica

*Adaptacion de Management of Primary Biliary Cirrhosis. Dyson and Jones. Clinical Liver Disease, 2014; 3: 52-55
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y de bilirrubina total en los pacientes con CBP que
tuvieron una respuesta incompleta al Urso o que no
lo toleraron, y también se ha observado que puede
mejorar la histologia hepatica.

Tratamientos disponibles para los
sintomas y complicaciones asociadas
alaCBP

Ademas del tratamiento especifico, que se ha men-
cionado, deben tratarse los sintomas y las compli-
caciones de la colestasis cronica. Los farmacos mas
utilizados para manejar el prurito son: antihistami-
nicos, resinas de intercambio i6nico (como colesti-
ramina), antidepresivos, rifampicina y/o antago-
nistas opioides, administrados de modo secuen-
cial.

El tratamiento inicial es la Colestiramina 'y mas de la
mitad de los pacientes con prurito responden a este
tratamiento. Otras lineas de tratamiento incluyen
benzofibrato, colestipol, fototerapia, etc.

Hipercolesterolemia: Algunos pacientes muestran
un aumento notable del colesterol en el plasma. Se
aconseja tratamiento, preferiblemente con fibratos o
estatinas. Es interesante recordar que no se ha
demostrado un aumento del riesgo asociado de
complicaciones cardiovasculares.

Osteoporosis: Dado que la CBP aparece con mas
frecuencia en mujeres posmenopausicas y que es
una enfermedad hepatica colestasica, que podria
favorecer la osteoporosis, se aconseja controlar la
densidad mineral 6sea.

Posibles complicaciones en las fases

avanzadas de la enfermedad

La CBP se divide en cuatro etapas desde la fase 1
(enfermedad temprana y sin fibrosis hepatica signifi-
cativa), pero si la fibrosis hepatica avanza puede
llegar a la fase 4 con cirrosis hepatica y complicacio-
nes asociadas; hipertension portal (ascitis, varices,
encefalopatia hepatica), mala absorcion de grasas 'y
vitaminas liposolubles, depdsitos de grasa subcuta-
nea (xantomas), osteoporosis / osteomalacia y/o
hepatocarcinoma (HCC). Se aconseja cribado de
HCC en la CBP si presenta cirrosis.

¢Por qué a la CBP se la considera

una enfermedad rara?

Cumple con los criterios que definen las enferme-
dades raras. No obstante, es una enfermedad infra-
diagnosticada y se deberia trabajar mas a nivel de
informacion sanitaria y de la poblaciéon general,
puesto que su diagnostico es facil y actualmente el
tratamiento con Urso administrado en las fases
iniciales mejora la inflamacion hepatica y el pronos-
tico. La prevalencia e incidencia varian geografica-
mente. Estudios recientes en el Reino Unido sugie-
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ren que la prevalencia podria ser de 250 casos por
millon de habitantes, o afectar a una de cada 1.000
mujeres mayor de cuarenta anos. Se estima que
entre el 30-40% de estas mujeres estarian asintoma-
ticas.

Estudios genéticos en la CBP.

¢Es una enfermedad familiar?

Aunque se han publicado casos familiares y se han
diagnosticado casos entre hermanos, gemelos,
madres e hijas, etc. no hay ninguna evidencia epide-
miologica de que la enfermedad sea de tipo heredi-
tario o que este limitada a ciertos grupos sociales o
étnicos. Hoy en dia, no es necesario ni aconsejable
examinar a familiares de pacientes con CBP, incluso
a hijas de pacientes, a menos que tengan sintomas
o resultados de analisis que sugieran CBP.

Pronodstico. Factores /

modelos prondsticos

Desde la introduccion del tratamiento con Urso se
ha modificado el curso natural de la enfermedad y
se precisan menos trasplantes de higado (TH) por
CBP. Actualmente, la CBP tiene en general una
evolucion prolongada y benigna, y en los casos
con buena respuesta terapéutica, una superviven-
cia comparable a la poblacion general. Se han
realizado estudios para identificar las variables que
predicen los resultados, mostrando que la respues-
ta bioquimica al Urso es una variable pronostica
importante. Se han publicado varias definiciones de
respuesta al Urso, pero independientemente de
como se defina, la supervivencia libre de TH es
mucho mejor en los que responden al Urso en com-
paracion con los que no responden. En los distintos
modelos pronosticos publicados la bilirrubinemia es
la variable con mayor peso para establecer el
prondstico.

Consecuencias del tratamiento con Urso
en la supervivencia y cambios en el

prondstico de la CBP en los ultimos anos
Originalmente, la enfermedad se describio en
pacientes con enfermedad avanzada, con colestasis
progresiva (ictericia, prurito, xantomas y xantelas-
mas) y manifestaciones clinicas de hipertension
portal e insuficiencia hepatica (mala absorcion vy
cirrosis avanzada con complicaciones). Sin embar-
go, el patron de la enfermedad ha cambiado en las
ultimas décadas y, en la actualidad, la forma de
presentacion tipica es la de una mujer de mediana
edad sin sintomas especificos de enfermedad
hepatica, que refiere astenia o prurito (sintomas
poco especificos), que se puede diagnosticar con
una analitica hepatica completa y determinacion de
los AMA vy, si son positivos, iniciar el tratamiento
especifico.
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Se han publicado guias clinicas para el diagnostico
y el manejo de la CBP con recomendaciones vy
consensos para la practica clinica habitual. Ademas,
los pacientes con CBPy sus familiares pueden tener
el apoyo e informacion a través de las asociaciones
de pacientes.

En cuanto al diagnostico diferencial con
otras enfermedades hepaticas autoinmu-
nes, como SD de overlap o de solapa-
miento, el tratamiento se individualiza en

cada caso. En los pacientes con la variante de
CBP asociada a Hepatitis Autoinmune (HAI) se reco-
mienda anadir corticoides (incluida budesonida).

La CBPy el embarazo

Mas del 25% de los pacientes diagnosticados de
CBP son mujeres en edad fertil. Empieza a haber
publicaciones sobre CBP y embarazo. Este es un
tema que aun esta en discusion debido a la necesi-
dad de administrar Urso durante el embarazo. Por
ello, es importante y se recomienda a las pacientes
con CBP o con otras enfermedades colostasicas
que sean controladas por equipos multidisciplinares
experimentados.

La CBP en Espana

Se estima que en Espana existen, aproximadamen-
te, 9400 pacientes con CBP, con una incidencia
anual de entre 0,51y 3,86 casos / 100.000 habitan-
tes, aunque el margen de error se presupone alto
dada la escasez de estudios y la falta de registros. Es
importante comentar que el intervalo entre la
sospecha y la confirmacion diagnostica puede ser
de varios meses.

La CBPy Calidad de Vida Relacionada

con la Salud (CVRS)

La mala calidad de vida referida por algunos pacien-
tes con CBP se relaciona con los sintomas asociados
a la enfermedad. Persisten una serie de necesida-
des no cubiertas en el tratamiento de la enfermedad
y para el alivio de los sintomas, anadiendo ademas
la incertidumbre sobre los riesgos individuales a
largo plazo. Estas necesidades insatisfechas son
mayores entre los pacientes mas jovenes y/o que
no responden bien a las terapias de primera linea
autorizadas.

La CBPYy el Trasplante de Higado (TH)

Cuando el tratamiento médico no consigue detener
el curso de la enfermedad se ha de aconsejar un
trasplante de higado con el que se consiguen unos
resultados excelentes, en cuanto a supervivenciay a
calidad de vida. No obstante, existen necesidades
no cubiertas y algunos pacientes con CBP empeo-
ran durante la lista de espera del TH y no llegan a
poder trasplantarse, por lo que se estan investigan-

do nuevas terapias. Se ha descrito la posibilidad de
reaparicion de la CBP en el nuevo higado. Reciente-
mente se ha reconocido que el tratamiento profilac-
tico con Urso después del TH previene la recaida de
la CBP en elinjerto.

Conclusiones sobre la CBP

Con el diagnostico precoz y el tratamiento actual
de la CBP ha mejorado la perspectiva vital de
estos pacientes. El diagnostico y estadificacion
inicial de la CBP debe basarse, si es posible, en
medidas no invasivas, con analitica y pruebas de
imagen, FibroScan® y ecografia hepatica. Todos los
pacientes diagnosticados han recibir Urso como
tratamiento de primera linea, y si no responden o no
lo toleran, se deben considerar las opciones de
segunda linea (OCA o fibratos). La evaluacion de la
respuesta bioquimica al Urso se realiza tipicamente
a los 12-24 meses, pero en pacientes con enferme-
dad grave o sintomatica (prurito) la evaluacion es
mas temprana, a los 6 meses de terapia, y los crite-
rios de respuesta son los hiveles de FA'y de bilirrubi-
na. Los pacientes con una respuesta bioquimica
adecuada al Urso pueden mantenerse en monote-
rapia con Urso. Los pacientes con ictericia (bilirru-
bina >5 mg 7/ dl) o con cirrosis avanzada (Child-Pu-
gh B-C) deben derivarse a un centro con programa
de trasplante de higado.

Referencia:

EASL Clinical Practice Guidelines: The diagnosis and
management of patients with primary biliary cholangitis.
European Association for the Study of the Liver. Journal of
Hepatology 2017 vol. 67 j 145-172.

"Este documento fue presentado en el programa de radio
‘Enfermedades Raras, que es un programa de radio de
Libertad FM, emitido entre las 20h y las 21h horas de cada
Jueves, y tiene por objetivo informar y concienciar sobre las
enfermedades poco frecuentes, patologias que en su
conjunto afectan a cerca de 3 millones de esparnoles y que
fue emitido el 17 de septiembre de 2020.
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“"ESPECIAL NAVIDAD:
CELEBRAR CON LA COMIDA
ES MUY MEDITERRANEO”

SRA. ELENA MAESTRE

Diplomada en Nutricion y Dietética
y profesora de la Universidad de Barcelona.

En la cuenca mediterrdnea uno de los rasgos que nos caracteriza son las reuniones alrededor de la mesa.
La socializacion y la familia son una de nuestras fuentes de felicidad, segun muchos estudios.

Quizéa ahora, esto es visto como un problema para mantener el distanciamiento social. Sin embargo, con
cuidado y las debidas medidas de seguridad podemos continuar con la celebracién en la mesa.

En este articulo, os ofrecemos unas recetas adap-
tadas para celebrar una ocasion de fiesta por todo
lo alto. Con el codigo QR podeis acceder tambien
a la video receta en el canal de YouTube.

Propuesta de menui
para las fiestas navidenas

Primer plato:

Sopa de Navidad

Ingredientes para 4 personas

Preparacion

1 litro de caldo de pescado. Picar la cebolla y sofreirla en una cazuela con
400 g de rape o pescado de roca, de carne fuerte aceite. Anadir el vino y dejarlo reducir. Pelar y cortar
8 gambas los tomates y anadir al sofrito dejandolo cocer a

fuego lento unos 10 minutos. Cortar las patatas en

1 cebolla. rodajas finas y anadirlas a la cazuela con los qjos.
300 g de patatas. Afadir el pescado y las gambas y dejarlo en el
2 dientes de ajo. fuego 2 minutos. Poner el ramillete de hierbas y
200 g de tomate., anadir el caldo. Dejarlo cocer 10 minutos desde que
1 vasito de vino blanco. empiece a hervir. Incorporar el azafran (mejor si

antes se ha tostado un poco) y rectificar de sal si es
necesario. Dejar cocer 5 minutos mas. Retirar el
. ) pescado y las hierbas de la cazuela. Cortar el
Una pizca de azafran. pescado a trozos y afnadirlo a la crema obtenida
Aceite y sal. junto con las gambas.

1 ramillete de hierbas aromaticas
(laurel, tomillo, perejil).
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Segundo plato:
Pollo con cigalas

Ingredientes para 4 personas

1 pollo grande (1'5 kg aproximadamente).
8 cigalas.

1 cebolla.

4 tomates maduros.

4 dientes de ajo.

2 tacitas de aceite de oliva.
Y litro de caldo de pollo.

12 almendras tostadas.

2 biscotes o tostadas de pan.
3 ramitas de pergjil.

Sal.

Preparacion

Trocear el pollo en trozos pequenos y salarlo. Pelary
picar la cebolla, el tomate y los ajos por separado. En
una cazuela a fuego medio saltear el pollo y las
cigalas en aceite, retirar y reservar. En ese mismo
aceite, sofreir 2 dientes de ajo y la cebolla. Cuando la
cebolla empiece a dorarse, anadir el tomate y espe-
rar a que pierda un poco de agua. Calentar el caldo
de ave y agregarlo a la cazuela. Incorporar entonces
los trozos de pollo, tapar y cocer a fuego lento entre
45 minutos y 1 hora. Preparar una picada en el mor-
tero con los otros 2 dientes de ajo, el pergjil, las
almendras y el pan tostado. Anadirlo a la cazuela.
Agregar tambien las cigalas reservadas. Probar el
punto de saly cocer 10-15 minutos mas. Dejar repo-
sar antes de llevarlo a la mesa.

Postre:

Sorbete de limon

Ingredientes para 4 personas

4 limones grandes.
Edulcorante al gusto.
Medio litro de agua.

2 claras de huevo.
Rayadura de un limon.
Una pizca de sal.

Preparacion

Mezclar el zumo de los 4 limones diluidos en agua
con el edulcorante y la cascara rayada. Introducir en
el congelador hasta que alcance su punto medio de
congelacion. Batir dos claras a punto de nieve con
un pellizco de saly mezclar con la preparacion ante-
rior. Introducir de nuevo en el congelador hasta que
la mezcla este firme. Servir en copas de helado,
adornado con barquillo.

ifeliz Navidad y buen provecho!
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ACTIVIDADES

Jornada HEPYCURE: “De la curacion

a la eliminacion de la Hepatitis C”
16 de enero de 2020

SEDE

Hotel Barcelo Sants

INSCRIPCIONES:

Tal: 91 458 54 14
Emal hepycura@skylinaventos.com

() GILEAD

SERVICIO DE INFORMACIGN MEDICA

El pasado jueves 16 de enero, tuvo lugar en Barce-
lona la reunion HEPYCURE, organizada por el Labo-
ratorio Gilead, y titulada: “De la curacion a la elimina-
cion de la Hepatitis C', a la que miembros de
ASSCAT fuimos invitados como representantes de
los pacientes para compartir nuestras experiencias
y proyectos de cara al 2020.

El programa se desarrollé después de una introduc-
ciéon en tres mesas-coloquio. Participaron todos los
actores que estamos involucrados en la eliminacion
de la hepatitis por VHC. También hubo algunos
comentarios sobre medidas de prevencion de la
hepatitis B, en especial en las poblaciones denomi-
nadas vulnerables.

El programa se inicié con unas palabras del Dr. Pau
Arbos, director sénior de Liver Diseases Business de
Gilead Sciences. Introdujo la reunion diciendo que
se iban a analizar las oportunidades de eliminacion
actuales, cuales son los temas que faltan y como se
podran implementar. Sélo hace 5 anos que sdispo-

HEPYCURI

DE LA CURACION
A LA ELIMINACION
DE LA HEPATITIS C
COCADINADOR:

Dr. Rafael Esteban

o de

Jafe del Ser
Hospital U

Barcelona w GILEAD

16 enero 2020

ne de sofosbuvir (Sovaldi®) en el mercado. Nos
parecia imposible poder llegar al numero de perso-
nas tratadas en Espana, que ahora ya son mas de
130.000. Ademas, reiterd que es muy especial para
los equipos involucrados trabajar en una enferme-
dad que tiene curacion.

A continuacion, el Dr. Joan Colom present6 la reali-
dad actual en Cataluna y la importancia de aunar
esfuerzos, tanto publicos (para la planificacion y
desarrollo de proyectos) como privados, con
empresas que aportan su apoyo. Estamos siguien-
do las instrucciones de la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) para llegar a la eliminacion en 2030,
y hemos alcanzado en 2020 el paso intermedio para
conseguirlo.

Las cifras actuales en Cataluna: poblacion con
anti-VHC+ 1,1% y con viremia activa 0,48%, segun un
estudio epidemiologico realizado por la Dra. Sabela
Lens y colaboradores, en poblacion urbana y rural).
Pero existen retos que se han de superar, barreras
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del propio sistema para simplificar los procesos y
establecer las buenas practicas en diversos ambi-
tos (no solo en hospitales) y con el apoyo coordina-
do de todos los actores. Menciono los documentos
aprobados por la Generalitat de Catalunya: Progra-
ma de Prevencion, Controly Atencion al VIH, las ETS
y las Hepatitis Viricas (aprobado el 3 de agosto de
2017)y el Plan de Prevencion y Control de la Hepati-
tis C en Cataluna.

Seguidamente, el Dr. Xavier Forns, hepatologo
responsable de asitencia e investigacion de las
hepatitis viricas en el Hospital Clinic de Barcelona,
abordo el tema de como se deberian realizar el
screening y el tratamiento en la poblacion general.
En base a los resultados epidemiologicos del estu-
dio de la Dra. Lens, proponen realizar un cribado
universal en las personas de mas de 40 anos.
Asimismo, comento la experiencia de su equipo con
eltratamiento de pacientes atendidos en centros de
adiccion de drogas. La experiencia esta siendo muy
positiva. Los pacientes reciben el tratamiento en los
mismos centros sin tener que desplazarse y estan
viendo que las personas que han entrado en el
programa tienen una tendencia a disminuir el
consumo de drogas, consiguen trabajo y eventual-
mente una mejor integracion social. Estos resulta-
dos precisan mayor confirmacion con mas seguli-
miento, pero en resumen son poblaciones jovenes
que no acudirian a centros de medicina primaria
mientras que, de esta forma, se pueden tratar y por
ello es crucial seguir y extender esteb protocolo en
vistas a la eliminacion.

EL Dr. Forns fue preguntado sobre su experiencia en
los grupos de hombres que practican sexo con
hombres (HSH) y declaro que es una poblacion que
preocupa, ya que son dificiles de identificar y no
quieren darse a conocer. Incluso menciono que, en
Barcelona, al ser una ciudad integrada en los circui-
tos de turismo sexual, se estan produciendo brotes
de hepatitis aguda C, dichos brotes han causado
hepatitis C aguda en diferentes ciudades (‘Friendly
cities") observando, mediante la secuenciacion del
VHC, la concordancia en las cepas detectadas.

EL Sr. Juanse Hernandez, de GtT-VIH, hizo comenta-
rios en base a su trabajo en las comunidades gais
para el cribado del VIH vy sifilis, protocolo al que se
anade actualmente el VHC. Destaco que los HSH no
constituyen una poblacion homogénea y que, para
conocer los posibles riesgos de tener hepatitis C,
les proponen contestar un cuestionario antes de
hacerles la prueba.

ASSCAT informo de los proyectos que estamos
preparando para 2020, siempre siguiendo con los
objetivos de la Asociacion de dar informacion y
apoyo a los pacientes hepaticos. En este sentido,

continuaremos con el contacto con las personas
que se dirigen a nosotros, por teléfono, online o
presencialmente, con las publicaciones, la pagina
web/redes sociales, las actividades en la conme-
moracion del Dia Mundial de la Hepatitis, el Il Con-
greso de Pacientes Hepaticos y, ademas, este ano

2020 con la conmemoracion del 20° aniversario de
ASSCAT.

En vistas a la eliminacion, en ASSCAT nos preocupan
los casos ocultos. En cuanto a la hepatitis C, segui-
mos con la mision de encontrar a los que falta diag-
nosticar y tratar. En relaciéon al virus B, lo que mas
nos preocupa, en base a las consultas recibidas, es
que falta informacion y para ello nos centraremos en
campanas de informacion y prevencion.

Como asociacion de pacientes hemos de analizar lo
que nosotros hacemos y que mas podemos hacer
desde el punto de vista social, que sea sostenible y
comunitario.

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

Nos preocupan las personas que va a ser dificil que
accedan a la medicina primaria (personas conside-
radas de colectivos vulnerables por diferentes moti-
vos). Si se analizan los motivos: enfermedad asinto-
matica o con sintomas inespecificos, barreras para el
acceso, falta de confianza, pérdida de seguimiento
(muy importante no perder la oportunidad de tratar
lo antes posible).

Tambien quisiéramos colaborar mas con el progra-
ma de eliminacion de las hepatitis en Cataluna.

A continuacion, fueron presentados proyectos de
éxito que estan en marcha. EL Dr. Marco, coordinador
de los programas asistenciales de las hepatitis en
prisiones de Cataluna, informo de la situacion actual
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y lo qué se esta haciendo para conseguir la elimina-
cion de la hepatitis C en las prisiones de Cataluna.
Se comparte un modelo protocolizado para su diag-
nostico, tratamiento y seguimiento. Es importante
contar con equipos multidisciplinarios que trabajan
en las prisiones y, actualmente, con enfermeras de
enlace para coordinar el tratamiento y controles
cuando los internos salen de la carcel. Este modelo
de las prisiones de Cataluna, ha sido publicado y
reconocido en los foros nacionales e Internaciona-
les.

ELDr. Castellote, del Hospital Universitario de Bellvit-
ge, compartio su experiencia con el protocolo
asistencial para realizar las visitas y el tratamiento de
la hepatitis C en pacientes con fibrosis hepatica leve
mediante controles no presenciales, simplificando
los protocolos anteriores, con lo que ya han visto
resultados excelentes con un ahorro de costes en
las exploraciones y visitas.

En la tercera mesa coloquio se hablo de la hepatitis
C en sus diferentes visiones con el rol del farmaceu-
tico, el rol comunitario y el rol clinico. A destacar que,
cuando se habla de microeliminacion, hay diferen-
tes colectivos de personas con hepatitis C. Algunos
grupos ya estan mas controlados, en ambitos acota-
dos ahora se deberia llegar a colectivos no tan
faciles. Se comentaron diversas propuestas, pero el

ACTIVIDADES

consenso fue que el tratamiento deberia dispensar-
se en los ambulatorios, en la comunidad, donde
este el paciente.

ELl Dr. Colom confirm¢ al responder a una pregunta
que estan en proceso de poder disponer de una
historia clinica electronica unica y compartida en
Cataluna y que se estan realizando consultas lega-
les de cara a acceder a la informacion existente en
diversos registros de personas que en su dia fueron
diagnosticadas y posiblemente no informadas de
que eran portadoras del VHC. Dicha informacion
digitalizada permitiria individualizar y localizar a
personas que se beneficiarian del tratamiento
actual.

Las conclusiones y el cierre se centraron en los
objetivos fundamentales para la eliminacion y qué
mas faltaria hacer entre 2020-2030. En particular,
avanzar en el diagnostico precoz de los casos toda-
via ocultos, llegar a los inmigrantes que pueden
estar en situacion irregular y tener herramientas que
permitan el registro de todos los casos y sus resul-
tados: hepatitis agudas y cronicas, numero de diag-
nosticos, resultados de los tratamientos, etc. Actual-
mente, se sabe el numero de casos tratados, pero
otros datos son solo estimaciones.
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La Marato de

Donantes de Sangre
20 de enero de 2020

El 20 de enero, la presidenta de ASSCAT, la Dra.
Teresa Casanovas y la voluntaria y tesorera de la
Asociacion, Pilar Martinez, asistieron a La Marato de
Donantes de Sangre, que tuvo lugar en diferentes
hospitales, ciudades y unidades méviles de Catalu-
na. Es necesario recordar que, de media, se necesi-
tan cada dia en Cataluna entre 800y 1.000 donacio-
nes de sangre.

45° Congreso Anual
de la Asociacion
Espanola para el
Estudio del Higado

12,13y 14 de febrero
de 2020

Como es habitual el Congreso, celebrado en
Madrid, inicio sus actividades con el Curso de Post-
grado, dirigido por Juan Carlos Garcia-Pagan, bajo
el titulo genérico “Nuevos aspectos en el diagnosti-
co y tratamiento de las enfermedades hepaticas" y
el objetivo de abordar problemas clinicos comple-
jos pero menos conocidos en la practica hepatolo-
gica. El curso de Hepatologia Basica y Traslacional,
bajo la direccion de Javier Cubero, este ano discutio
en distintas conferencias el gje intestino-higado y la
identificacion de potenciales dianas terapéuticas. El
curso de enfermeria, ya en su VIl edicion, estuvo
dedicado a los cuidados enfermeros en Hepatolo-
giay fue dirigido por Raquel Millan.

Como en anos anteriores, tuvimos una Conferencia
Magistral, en este caso impartida por el actual
Secretario General de la EASL, Philip Newsome, que
verso sobre “Non alcoholic steatohepatitis: advan-
ces in diagnosis and management”y quien tambiéen
tuvo un encuentro de trabajo con el grupo Joven de
la AEEH. Como ya es tradicion se hizo entrega de las
becas y ayudas de formacion y los premios a las
mejores comunicaciones de la AEEH que se otor-
gan a traves de la Fundacion Espanola para el Estu-
dio del Higado, asi como de la nueva edicion de las
becas otorgadas para proyectos de microelimina-
cion de la hepatitis C, inauguradas el ano anterior

bajo el patrocinio de Gilead. Asimismo, nuestra
sociedad expreso un reconocimiento especial este
ano a dos hepatologos de destacada trayectoria y
contribucion al conocimiento en nuestra especiali-
dad, los Dres Jose Aguilar y Ricard Sola.

Presentacion del

Proyecto LiverScreen
17 de febrero de 2020

El 17 de febrero, nuestra presidenta, la Dra. Teresa
Casanovas, asistio a la presentacion en Barcelona
del Proyecto europeo LiverScreen, cuyo objetivo
final es reducir la mortalidad y la morbilidad por
enfermedad hepatica. Por lo tanto, nuestro objetivo
es establecer un programa de deteccion especifico,
facil de usar y rentable para la deteccion de fibrosis
hepatica en grupos de alto riesgo dentro de la
poblacion general, utilizando la elastografia transi-
toria como herramienta de deteccion.

El proyecto LiverScreen seleccionara un total de
30.000 personas reclutadas de diferentes paises
europeos. Al analizar los resultados de los 30.000
sujetos reclutados, el consorcio LiverScreen puede
validar la precisidon diagndstica, la rentabilidad y la
aceptabilidad del uso de la tecnologia TE para
detectar casos de fibrosis hepatica avanzada en la
poblacién general. Ademas, LiverScreen evaluara la
prevalencia de la fibrosis hepatica en ciertas subpo-
blaciones en funcion de los factores de riesgo para
la salud y utilizara este conocimiento para afinar la
busqueda de casos. Al finalizar el proyecto, nuestro
objetivo es tener un programa de intervencion de
cribado especifico y basado en la poblacion para las
enfermedades hepaticas cronicas en Europa, listo
para su implementacion.

Primera Sesion

del Curso Paciente
Experto en Hepato-
logia de ASSCAT

25 de febrero de 2020

El 25 de febrero de 2020, la presidenta de ASSCAT,
impartio la primera sesion del Curso Paciente
Experto en Hepatologia. Esta sesion verso sobre la
‘Atencion al paciente hepatico. Interpretacion de
analisis. Consejos generales de salud y se celebro
en la sede de la Asociacion.
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Mesa redonda:

ACTIVIDADES

“:Cual es el futuro de los trasplantes?”

26 de febrero de 2020

CCUAL ES EL
FUTURO DE LOS
TRASPLANTES?

o 26 de Febrero, 18:30
Sala polivalente
Barcelona School of Management

Universitat Pompeu Fabra
C/ Balmes, 132 - Barcelona

Y

§ r‘_"; '?_-_?—__-._- W,
b‘ 17 By

La impresion 3D de 6rganos vy la utilizacion de célu-
las madre pueden cambiar radicalmente el futuro
de los trasplantes. Hace casi 70 anos que se realizo
el primer trasplante de un érgano entre humanos. El
objetivo de este metodo revolucionario era sencillo,
pero dificil de lograr: mejorar la supervivencia de los
individuos con enfermedades irreversibles. Hoy en
dia el trasplante es una técnica quirurgica habitual y
casi rutinaria. Sin ir mas lejos, Cataluna batio en 2019
su record historico, con 1.296 trasplantes, mayorita-
riamente de rindn. Y se ha de destacar también el
incremento de donantes que permiten obtener los
Organos necesarios.

- | Universitat
ll.p_f‘ Pompeu Fabra

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

Ponentes

Teresa Casanovas, presidenta de la Asociacion
Catalana de Pacientes Hepaticos (ASSCAT), hepato-
loga y coordinadora del Comité Cientifico de la
European Liver Patients’ Association (ELPA). Fue
directora del Programa Asistencial de Hepatitis
Cronicas del Hospital Universitario de Bellvitge.

Teresa Casanovas

ccs Barcelona

USO DE CELULAS MADRE, IMPRESION 3D DE ORGANOS,
CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES...

Jaume Tort Marta Gubau

de Sal

MASTER EN COMUNICACION CIENTIFICA, MEDICA Y AMBIENTAL

@ccupf #mecupf

« de Cienci upf.| school of ,}ﬁ.& prasy | st
edad e

Managemant

w2 FECYT §foass

Trabaja en la calidad de vida del enfermo trasplan-
tado hepatico desde 1987.

Jaume Tort, director de la Organizacion Catalana de
Trasplantes (OCATT) del Servicio Catalan de Salud,
organizacion responsable de planificar, ordenar y
coordinar las actividades relacionadas con la
extraccion, la conservacion, la distribucion, el
trasplante y el intercambio de 6rganos y tejidos para
utilizarlos con finalidades terapéeuticas en Cataluna.
Es médico especialista en salud publica, ha sido
director de asuntos gubernamentales de GlaxoSmi-
thKline y profesor del Master de Gobierno y Direc-
cion de Sistemas de Salud en la Universidad Abierta
de Cataluna.

Marta Gubau, escritora del libro “Tenemos un cora-
z6n para ti" en el que narra su historia tras recibir un
trasplante de corazon. Ella es maestra y psicopeda-
goga, y gjercio como maestra hasta que el corazon
se lo permitio. A los nueve anos paso por un cancer,
un linfoma abdominal en estadio IV, a los treinta le
dejo de funcionar el corazon. Vivio bajo minimos
hasta que pudo acceder a un trasplante.

La mesa redonda fue moderada por Mariona
Folguera, alumna del mastery futura comunicadora
cientifica.
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Jornada con motivo
del Dia Mundial

de las Enfermeda-
des Minoritarias en

Cataluna
28 de febrero de 2020

Elpasado 28 de febrero, de 9:30h a 15:30h, en la sala
Auditori de La Pedrera de Barcelona, tuvo lugar una
jornada dedicada a las enfermedades minoritarias,
con motivo de la celebracion del Dia Mundial. Nues-
tra presidenta, la Dra. Teresa Casanovas, asistio en
representacion de la Asociacion.

REBHER 2020

DAMUNDIAL D |
WALALTIES unuunnnlﬁEs

"TSFEMN
Miggg

Dia Mundial de fas
Enfermedades Raras

Reunion conjunta de
la Agencia Europea
del Medicamento en

Amsterdam
3y 4 de marzo de 2020

Los pasados dias 3y 4 de marzo, tuvo lugar en
Amsterdam, organizada por la EMA (Agencia Euro-
pea del Medicamento), la reunion conjunta que se
celebra anualmente entre las organizaciones de
pacientes, consumidores y profesionales de la salud
(PCWP, Patients’ and Consumers’ Working Party v,
HCPWP, Healthcare Professionals Working Party).

Asisti a esta reunion como representante de la ELPA
(European Liver Patients’ Association) y también
como medico hepatologo y presidenta de ASSCAT.
En este encuentro, EMA reuni6 a 44 entidades, con
delegados que representan a asociaciones de
pacientes y profesionales de la salud.

En esta reunion, los diversos comités cientificos
presentaron sus informes. La EMA, que celebra en
2020 su 25 aniversario, tiene 7 comités cientificos
y una serie de grupos de trabajo y grupos relaciona-
dos que desarrollan el trabajo cientifico de la
Agencia (mas informacion en su  web:
https://www.ema.europa.eu/en).

Se trata de un encuentro para tratar conjuntamente
los temas relacionados con los medicamentos que
nos afectan a los ciudadanos. Desde hace unos
anos se ha ido reconociendo la relevancia de la “voz
del paciente" y en esta reunion se abordaron diver-
sos temas, como la necesidad de aumentar los
conocimientos sobre riesgo-beneficio, el apoyo a
nuevos tratamientos a nivel de la medicina de preci-
sion (tratamientos génicos y celulares), la necesidad
de establecer mas puentes y coordinacion, que se
facilite el camino entre la evaluacion y el acceso a
nuevos tratamientos (mayor colaboracion), realizar
mas inversiones en las poblaciones especiales,
vulnerables y en las enfermedades minoritarias,
analizar las posibles causas de cuando falta sumi-
nistro de determinadas medicinas y qué se puede
hacer, etc. Por todo ello, es crucial contar con una
amplia estructura de colaboradores, promover la
conflanza y facilitar las comunicaciones a nivel del
sistema regulador europeo.

Durante la reunion, se presentaron guias para
nuevos planes, lo que se ha de hacer de 2021 a
2025, reconocer las interdependencias, priorizar las
acciones mas necesarias e identificar facilitadores.
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Para todas las propuestas se precisan recursos:
staff, experiencia, capacidad para realizarlo y forma-
cion (capacitacion y educacion en los diversos
temas).

En el analisis de los objetivos a alcanzar, se comen-
to lo que ya esta hecho y se establece un equipo
coordinador para trabajar en la estrategia hacia
2025. También se hicieron presentaciones en cada
una de las areas principales.

La EMA estéa tratando de evolucionar e introducir
innovaciones en diferentes campos. Lo mas intere-
sante en esta reunion fue, en mi opinion: toda la
informacion e innovacion sobre ensayos clinicos, el
uso y proteccion de los Big Data y la implicacion de
las asociaciones de pacientes en el manejo de sus
registros, la falta de suministro de determinadas
medicinas que se viene observando cada vez con
mayor frecuencia en toda Europa y la informacion
sobre nuevos tratamientos para enfermedades
minoritarias (enfermedades raras) y poblaciones
especiales.

Con respecto a las terapias basadas en células y
genes, la conclusidon es que los resultados de las
terapias basadas en células no estan comprobados
y no estan avalados por una evidencia cientifica, por
lo que pueden ser un riesgo para la salud publica.
Por lo tanto, se ha de esperar el desarrollo cientifico
de estas terapias avanzadas. Es preciso esperary no
desacreditar todo el campo de estos nuevos trata-
mientos en investigacion.

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

Los pacientes y los grupos de pacientes estan
comenzando a participar en la evaluacion de
nuevos medicamentos, ya sea a traves de consejos
consultivos, procedimientos escritos u otras formas
de comunicacion oral. Esta politica se ira implantan-
do en el futuro para mejorar la participacion del
paciente y escuchar sus opiniones. Esta es una tarea
ambiciosa, pero esta en curso. Se ha reconocido
que el paciente se halla en el centro de cada accion.
Se puede tardar en conseguir, pero se esta consoli-
dando. Se requiere basicamente transparencia vy
que la informacion sea “facil de leer”.

Una de las dificultades es la seleccion de personas
para estos comités, ya que han de tener ciertos
antecedentes y nivel educativo y que puedan ser
incluidos para tales fines. Ademas, ello implica un
cambio en el paradigma cultural y funcional por lo
que es preciso romper la inercia establecida. La
discusiéon en este campo de la ciencia y la evalua-
cion de los resultados puede ser dificil para las
personas de la poblacion general sin antecedentes
cientificos previos. Ademas, el tiempo libre requeri-
do para ser utilizado en las reuniones y evaluacion
de documentos en general no esta disponible para
todos, a menos que estas personas estén jubiladas
o tengan la opcion de dejar sus trabajos o el cuida-
do de sus familias durante unos dias, varias veces
por dia al ano. Pero no hay duda de que este
concepto ya ha comenzado y no habra vuelta atras.

En cuanto al problema de la falta de suministro de
medicamentos que se observa periddicamente se
considera que se ha de trabajar mas en ello. Los
delegados estuvieron de acuerdo en que este
problema es prioritario y que se necesitan mejores
practicas en su gestion. Se propuso organizar una
reunion de dos dias lo antes posible para evaluar la
escasez del suministro de medicinas esenciales en
Europa analizando las causas, las posibles solucio-
nesy el compromiso de los gobiernos que ahora se
echa en falta. La discusion sobre este tema fue muy
interesante con una perspectiva del paciente, de las
organizaciones, de las asociaciones y también con
un enfoque en la salud publica.
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Mesa Informativa
sobre Hepatitis
Viricas en el
Hospital Clinic

10 de marzo de 2020

Mesa Informativa sobre
Hepatitis Viricas

Informacion Deteccion Tratamiento Diagnostico  Curacion

Vestibulo del Hospital Clinic L R
de Barcelona - - =

10 de marzo de 2020 =
O]

09:30h a 3:30h B=

TARARTE € WFORMARTE PODRIA CAMBAR TU VIDA

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

El objetivo fue informary concienciar a la ciudadania
sobre la importancia de conocer las hepatitis virales
y las enfermedades hepaticas. Los voluntarios de
ASSCAT entregaron a las personas que se acerca-
ron a nuestro stand material informativo para
diferenciar los distintos tipos de hepatitis, folletos
sobre hepatitis C, tripticos con informacion sobre las
hepatitis A, B 'y C, y dipticos sobre la hepatitis B,
entre otros.

Reunion por
teleconferencia
sobre la plaqueto-
peniay los efectos
de la COVID-19 en
los pacientes hepa-
ticos, moderada

por Diario Medico
21 de abril de 2020

La reunion tuvo dos partes diferenciadas. En la
primera parte se hablé del tema de la plaquetope-
nia y los riesgos de complicaciones asociados en
los pacientes con enfermedad hepatica cronica
(EHC), si precisaban exploraciones o procedimien-
tos invasivos. En la segunda parte se comenté como
la pandemia por COVID-19 esta afectando a los
pacientes hepaticos concretamente y como se
podra recuperar y reactivar la “actividad normal”.

Primera parte

ASSCAT participo en la teleconferencia en la que se
presentd una nueva medicacion aprobada, el lusu-
trombopag, del laboratorio japonés Shionogi, para
mejorar la cifra de plaquetas en pacientes con
hepatopatia cronica y trombocitopenia (TCP) que
precisan ser sometidos a exploraciones, tratamien-
tos invasivos o intervenciones. La trombocitopenia
(TCP) es una complicacion comun de la enferme-
dad hepatica cronica (EHC) y se considera grave
cuando el recuento plaquetario es menos de
50.000/mm3, lo cual representa un riesgo de sufrir
hemorragias y otras complicaciones.
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Los pacientes con EHC pueden necesitar procedi-
mientos invasivos para el diagnostico o tratamiento
de comorbilidades asociadas a su patologia o por
otras razones. El déficit de plaquetas es un proble-
ma grave en estos pacientes al tener que enfrentar-
se a procedimientos invasivos, por posibles compli-
caciones y/o retrasos o cancelaciones.

En la reunion presencial previa, que tuvo lugar en
Madrid, en febrero de 2020, los representantes de
los pacientes hepaticos espanoles, en este caso
personas de ASSCAT, la FNETH y la AETHC, pudi-
mos conocer con mayor detalle el nuevo tratamien-
to que ya habia sido aprobado por las agencias
reguladoras en base de los resultados obtenidos en
estudios con evidencia cientifica. En este primer
encuentro, los pacientes pudimos conocer la efica-
cia y seguridad del nuevo medicamento, que
consiste en unas pastillas bien toleradas que el
paciente toma en su domicilio durante la semana
previa al procedimiento. Los representantes de los
pacientes, centrados en las propias experiencias del
paciente hepatico y utilizando la metodologia
MCDA (siglas en inglés de Analisis de Decision
Multi-Criterio), consideramos que es necesario
identificar qué constituye valor en la plaquetopenia
grave asociada a la enfermedad hepatica cronica,
desde el punto de vista de los pacientes hepaticos y
que se someten a procedimientos invasivos.

Mediante la metodologia MCDA, los representantes
de los pacientes identificamos los criterios que
suponen valor: “Tipo de beneficio terapeutico”, “Gra-
vedad del problema clinico”, “Calidad de la eviden-
cia", “Tipo de beneficio preventivo"y la “Comparativa
de seguridad/tolerabilidad”. También determina-
mos otros criterios de menor valor tedrico: “Compa-
rativa de coste-consecuencia (CCC): tratamiento
farmacologico’, “CCC: otros costes medicos”, “CCC:
costes no medicos" y el “Tamano de la poblacion

afectada”.

En esta reuniéon por via telematica del 21 de abril,
pudimos seguir hablando sobre los conceptos que
preocupan a los pacientes y a sus familiares y que a
menudo y por la situacion clinica de gravedad de la
persona enferma no se explican vy, por lo tanto, no
se llegan a aclarar. Uno de los puntos destacados
fue que, en general, los pacientes han de lidiar con
la falta de informacion, que es crucial, y que se esta
frente a una realidad de pacientes poco visibilizados
y que en algunos momentos tienen pocas alternati-
vas terapéuticas.

Con el nuevo tratamiento tendran cubiertas unas
necesidades reales que se presentan en la practica.
Con este tratamiento van a necesitar menos trans-
fusiones de plaquetas o incluso no las van a precisar
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y el procedimiento o intervencion se podra realizar
con seguridad. Por todo ello, los pacientes se
podran sentir menos vulnerables y podran tener
una sensacién de mejor salud percibida. A lo largo
de la sesion se evidencio que, en base a los nuevos
resultados de evidencia cientifica, se deberia dar
mas visibilidad a los pacientes con enfermedad
hepatica crdnica. Asimismo, se deberian compartir
las guias de practica clinica por los diversos espe-
cialistas implicados en el manejo de los pacientes
hepaticos y los integrantes de los equipos multidis-
ciplinares de los centros como son: hepatélogos,
hematologos, radidlogos, cirujanos, intensivistas,
oncologos, anestesistas, etc. Y esto por diferentes
motivos, como la complejidad y avances en los
tratamientos, tener la historia clinica compartida, la
implicacion de los equipos multidisciplinares en la
toma de decisiones personalizadas, o la cifra de
plaquetas, que es clave en estos casos. Por tanto, se
deben tener en cuenta otras circunstancias medi-
casy sociales de la persona.

En la reunion se consensud que los pacientes
hemos de hablar y decir lo que nos preocupa,
preguntando al especialista y al equipo sanitario.

Segunda parte

La segunda parte de la reunion estuvo dedicada a
hablar de la nueva situacion que se vive en los
hospitales espanoles como consecuencia de la
pandemia de la COVID-19. ;Los pacientes hepaticos
van a tener cambios en la atencidén y seguimiento
de su enfermedad en la era post-COVID-19?

Los protocolos de seguimiento y de manejo de los
pacientes hepaticos (trasplantes, intervenciones
quirurgicas programadas y otros procedimientos
electivos y visitas) estaban bien especificados en el
dia a dia de los centros y de un dia para otro se ha
paralizado todo para atender la pandemia. Ahora se
esta empezando a vislumbrar que habra una etapa
para adaptarse a la nueva situacion y reactivar las
actividades, a medida que los hospitales tengan
una menor carga de pacientes graves por COVID-19
y se puedan liberar camas y equipos sanitarios. La
reactivacion de la actividad previa no sera igual en
todos los centros y comprendemos que dependera
de los hospitales y de los equipos médico-quirurgi-
Cos:

- Se priorizaran recursos y se establecera algun
tipo de ordenacidon en la asistencia: algunos
centros ya nos consta que se estan preparando
con recomendaciones de cara a garantizar la
seguridad tanto de los pacientes que acudan a
revisiones de rutina o a visitas urgentes como de
los equipos asistenciales.
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- Las visitas no tan esenciales se atrasaran. Se favo-
recera una comunicacion fluida con los pacientes
para disminuir la ansiedad que supone el retraso
de las pruebas y de las visitas, por lo que se ha de
actualizar la informacion y conocer exactamente
como se encuentran (por teléfono, email, Inter-
net..).

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

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

- Es necesaria una preparacion para el desconfina-
miento presencial, teniendo en cuenta las distan-
cias sociales y todas las medidas sanitarias de
prevencion, ya que parece ser que se deberan
mantener durante meses.

- Se tendran que afrontar “necesidades no cubier-
tas" hasta ahora, por ejemplo, problemas sociales,
econémicos, psicologicos, etc.

- Sera necesario que trabajar juntos (medicos vy
pacientes) y, para ello, es fundamental el papel de
los cientificos, los médicos, los expertos en salud
publica, los politicos y la prensa, contando con la
voz de los pacientes.

En resumen, se trata de estructurar de forma deta-
llada una estrategia para la vuelta progresiva a una
actividad clinica muy necesaria que se debera
adaptar a la pandemia. Todos deseamos que esta
vuelta sea lo mas rapida posible, pero con medidas
de seguridad para el paciente con el objetivo de
prevenir transmisiones y garantizar la seguridad del
personal sanitario y del resto de pacientes de otras
patologias.

Como conclusion, destacar que los pacientes nece-
sitamos mas informacion con trasparencia y equi-
dad en la toma de decisiones en base a guias clini-
cas. Hara falta reforzar el sistema sanitario y la sani-
dad publica, donde recaen mayoritariamente el
cuidado y los tratamientos de los pacientes hepati-
cos, dar un liderazgo a los profesionales sanitarios
con opiniones de base cientifica y requerir mas
responsabilidad y adaptacion de los pacientes a la
nueva situacion.

Webinar “Manejo
del paciente cronico
y COVID-19"

18 de mayo de 2020

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

Los participantes en el encuentro, el Dr. José Miguel
R. Gonzalez-Moro neumologo; el Dr. José M2 Alva-
ro-Gracia, reumatologo; y el Dr. David Ezpeleta,
neurologo, que trabajan en hospitales de Madrid y
son conocedores de lo que ha sido la pandemia
COVID-19 han contestado a las preguntas de la
periodista sobre como ha afectado la COVID-19 a
sus pacientesy en sus centros de trabajo en concre-
to. La vision de estos facultativos sobre como nos
afectara a todos la post-COVID fue muy ilustrativa,
puesto que manifestaron claramente que la pande-
mia no se ha acabado y que temen un rebrote.

Al final de la sesion, los especialistas trataron
ampliamente muchos de los temas que preocupan
a los pacientes en relacion a la infeccion por
COVID-19. Se ha constatado que en muchos aspec-
tos no disponemos de una evidencia cientifica y nos
falta informacion, pero se confia en que en pocas
semanas se podra solventar. De una manera gene-
ral, destacaron en esta fase dos temas: por un lado,
como se atendera a las personas recuperadas pero
con posibles secuelas después de haber sufrido
COVID-19 vy, por otro, como se reactivara a los
pacientes cronicos que no han podido seguir sus
controles periddicos habituales por estar los hospi-
tales reconvertidos en centros COVID-19 y que no
consistira en aumentar horarios. Asimismo, destaca-
ron la necesidad de que todos deberiamos ser mas
conscientes de esta situacion.
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Sesion extraordina-
ria online;
“Preparacion

y respuesta ante

la COVID-19"

21 de mayo de 2020

Eljueves 21 de mayo, a las 16:30h, la Sociedad Cata-
lana de Enfermedades Infecciosas y Microbiologia
Clinica organizd una sesion extraordinaria online
titulada "Preparacion y respuesta ante la COVID-19".

Teresa Casanovas, hepatologa, presidenta de
ASSCAT y coordinadora del Comité Cientifico de la
ELPA, asistio virtualmente, ya que, en momentos
como este, la sociedad esta haciendo frente a
nuevos retos y hemos de estar atentos para aportar
nuestro granito de arena como asociacion de
pacientes.

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

Moderador/a: Dra. Carmen Munoz Almagro. Hospital
Sant Joan de Deu

COVID-2019. Epidemiologia, medidas preventivas
a gran escala y previsiones futuras

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

Prevencion de la infeccién en el manejo de
pacientes y manipulacion de muestras sospecho-
sas de SARS-Cov-2 en el entorno sanitario y equi-
pos de proteccion individual

Ponente: Dr. Joan Inglés Torruella. Unidad de Vigilan-
cia de la Salud Grup Sagessa. Hospital Universitari
Sant Joan, Reus

Epidemiologia Molecular, Seguimiento y Diagnos-
tico de SARS-Cov-2. El papel del Microbiélogo
Ponente: Dr. Tomas Pumarola Suné. Servicio de
Microbiologia. Hospital Vall d’Hebron

Atencion Sanitaria ante COVID-2019. Nuevos
Tratamientos

Ponente: Dr. Alex Almuedo Riera. Servicio de Salud
Internacional. Hospital Clinic de Barcelona

Desarrollo de tratamientos terapéuticos y vacu-
nas frente a SARS-CoV-2: modelos animales
Ponente: Dr. Joaquim Segalés. Centro de Investiga-
cion en Sanidad Animal (CReSA). Campus UAB
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| Conferencia Virtual;
"COVID-19

y los trasplantados”
26 de mayo de 2020

La Conferencia empezo con la intervencion del Dr.
Moreso, jefe de la Unidad de Trasplantados Renales
del Hospital Vall d'Hebron y presidente de la Socie-
dad Catalana de Trasplantes, explicando la termino-
logia del SARS-CoV-2 (COVID-19) y como se trans-
mite el virus en la comunidad en forma de gotas de
agua tosiendo, respirando o estornudando. Por ello,
indicd que es necesario protegerse manteniendo la
distancia de seguridad de 2 metros, llevando mas-
carilla y lavandose frecuentemente las manos.

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

EL Dr. Moreso indico el porcentaje de afectados por
la COVID-19, asi como hizo referencia al impacto
que ha tenido a nivel profesional y humano. Destaco
que en estas circunstancias las donaciones de orga-
nos han caido en picado. Para ello, mostro un grafico
donde figuraban los datos del afno pasado y los de
este ano indicando el buen ritmo en que se habia
empezado el ano. Se han perdido tanto los donan-
tes como los trasplantes.

Al pararse las donaciones, la realizacion de los
trasplantes ha quedado suspendida, con el impacto
correspondiente en la lista de espera de los pacien-
tes. Para tener una idea de como podian ir las cosas:
el ano pasado, de 1.000 pacientes se trasplantaron
800. El recuento de la afectacion de la COVID-19 en
los trasplantados se procura que se unifique en un
solo estamento (ONT, OCATT, Nefrologia) y el Minis-
terio de Sanidad. Por gjemplo, segun datos de la
tercera semana de mayo de la ONT (Organizacion
Nacional de Trasplantes), tenian notificados 335
trasplantados de rindn susceptibles de tener la
COVID-19.

En cuanto a la poblacion general, se calcula que se
han infectado unas 5 personas por cada 1.000 habi-
tantes. En la poblacion de trasplantados son unas
10, ya que la probabilidad de que los trasplantados
se infecten es mas alta que en la poblacion general
porque son enfermos inmunodeprimidos. No se han
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comprobado otras variables como el lugar y el
barrio donde viveny la incidencia que el coronavirus
ha podido tener en ellos. Desafortunadamente, la
mortalidad ha sido de 1 de cada 4 trasplantados por
COVID-19. Esta mortalidad debida a la infeccion en
los diversos grupos de trasplantes ha sido:

- Trasplantes pulmonares:; La incidencia ha sido
especialmente alta.

- Trasplantes hepaticos: La incidencia ha sido baja.
- Trasplantes coronarios: La incidencia ha sido alta.

- Trasplantes renales; La incidencia ha sido alta.

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

Webinar de la WHA:
“Asistencia a las per-
sonas con hepatitis

durante la pandemia
por COVID-19"

2 de junio de 2020

Wﬂridll_-!epatitis Global Town Hall
Alliance 2 June 2020

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

La World Hepatitis Aliance informo en este webinar
sobre la asistencia a las personas con hepatitis
durante la pandemia por COVID-19, como se ha

visto afectada y qué soluciones se han ido buscando.

Su Wang, presidenta de la WHA dio la bienvenida al
webinar para informar sobre como la COVID-19 ha
impactado globalmente a nivel personal, econdmi-
coy sobre todos los proyectos que se llevan a cabo
para la eliminacion de las hepatitis y se han ido

buscando soluciones, ha habido muchas reuniones
on-line y muchas se han tenido que cancelar. Agra-
decio la participacion en el webinar a las personas
conectadas y a los representantes que desde
diferentes paises como India, Uganda, Nigeria,
Canada, UK y Bangladesh, compartieron su infor-
macion y experiencias.

Cary James, CEO de la WHA, explico como se desa-
rrollaria el webinar y también los resultados de una
encuesta que se envid a los miembros de la WHA
sobre como la COVID-19 les habia afectado. En este
sentido, destacd que uno de los principales esco-
llos para tener los tratamientos habia sido la falta de
transporte para ir a los centros.

Philippa Easterbrook expuso, como representante
de la OMS, las estrategias que desarrollan frente a
todos los aspectos de la pandemia, invitd a los
participantes a visitar la web de la OMS donde
desde el primer dia informan para proteger a la
ciudadania. Actualmente se centran en la preven-
cion de nuevos casos, y ante la falta de vacuna y
tratamiento, informo que se estan desarrollando
cientos de ensayos clinicos, y que los paises han
tomado medidas para hacer diagnosticos y aislar
los casos.

lidance on COVID-19

ant to vulnerable

ilations and harm
reduction

@ne
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Mientras se ha ido viviendo con la amenaza de la
COVID-19, las pruebas diagndsticas de hepatitis y
las medidas de prevencion (sean vacunas, reduc-
cion de danos, visitas presenciales, distribucion de
tratamientos, etc.) se han suspendido.

La voz de los pacientes estuvo representada por
ONGs que trabajan en el campo de las hepatitis.
Estas reconocieron que ha habido una mayor
frecuencia de casos de personas con hepatitis en
los grupos con COVID. Los pacientes no han podido
recibir la medicacion prescrita. Las ONG han inten-
tado superar las dificultades a base de voluntarios,
puesto que no solo era una falta de medicacion,
sino también de comida y de alojamiento.

Preguntados si las personas aceptaban bien las
medidas de aislamiento recomendadas por la OMS,
en este tema fueron algo pesimistas, ya que
muchos ciudadanos no cambian sus conductas, lo
han visto en su propia experiencia 'y son conscientes
de que cuesta mucho un cambio de actitud. Las
ONG han intentado minimizar el contacto no nece-
sario y han priorizado la seguridad de las personas
que trabajan en los programas de eliminacion de
hepatitis en las asociaciones. Tienen muy presente
que solo faltan 10 anos para 2030, que es el limite
impuesto por la OMS y con el compromiso de los
paises para la eliminacion de las hepatitis.

Concretamente, los pacientes con hepatitis han
tenido problemas para recoger la medicacion ya
prescrita, por no poder ir al hospital. En algunos
paises, el transporte es especialmente dificil, pues
no hay carreteras, el terreno es montanoso, etc. Este
problema lo han solventado con voluntarios que se
desplazaban en moto para llevar medicinas vy
comida. Ademas, en paises como Uganda también
tienen otras amenazas por infecciones, como el
Ebola, que no ha desaparecido.

En resumen, presentaron las acciones de la socie-
dad civil sirviendo a sus comunidades, en esta terri-
ble pandemia global. Elimpacto de la COVID-19 en
la eliminacion de las hepatitis se vera en un futuro.

Ahora aun es preciso seguir con el control de la
COVID, trabajando en su prevencion y reconociendo
el impacto actual en la distribucion de tratamientos
de las hepatitis, pero tambien a nivel de prevencion
y deteccion. Philippa Easterbrook apuntd que el
conocimiento de los métodos diagndsticos
empleados en las hepatitis han sido utiles en la
COVID-19.

Su Wang, reiteré que se ha demostrado la impor-
tancia de actuar juntos y rapido en programas
anti-COVID, y que también se aplican las medidas
de solidaridad y anti-estigma aprendidas en los
servicios de hepatitis. Hoy en dia, la asistencia a la
COVID-19 es un gjemplo y se esta superando con el
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esfuerzo de todos. Los profesionales y los pacientes
se estan adaptando a los tiempos de crisis y algu-
nos logros como la telemedicina ayudaran a intro-
ducir cambios en la medicina asistencial, ya que en
tiempos de crisis ha de predominar la adaptabilidad.

Asimismo, se presentaron los titulos previstos de los
proximos webinars de la WHA:

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

- Prevencion de la transmision de hepatitis virica
de madre a hijo.

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

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

Debate Dia del
Donante:

“La importancia de
la donacion desde

diferentes ambitos”
3 de junio de 2020

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

Este debate estuvo organizado por la Organizacion
Catalana de Trasplantes (OCATT), el Servicio Catalan
de Salud y el Departamento de salud de la Generali-
tat de Catalunya. Contd con la participacion de la
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“La donacio\en temps de Covid"

#OCATT #3JUN2020DiaDonant #EnTempsDeCowvid #DebalDiaDonant #JoDonaréVida

Organitzacio Catalana
de Trasplaniaments

@ trasplantaments. gencat, cal
@ ocattargans

Dra. Nuria Masnou, Coordinadora de Trasplantes del
Hospital Josep Trueta de Girona; el Dr. Oriol Bestard,
nefrologo y jefe de la Unidad de Trasplantes del
Hospital Universitario de Bellvitge; la Sra. Carme
Valles, enfermera supervisora del equipo de Coordi-
nacion de Trasplantes del Hospital Universitario Vall
d'Hebron; y como testimonios relacionados con la
donacion estuvieron la Sra. Lucia Todorov, familiar de
donante, y la Sra. Anna Nadal, donante viva de su
hermano. Ellas compartieron sentimientos y expe-
riencia, dando sentido a la palabra DONAR, un

pequeno gesto que se convierte en un gran regalo.
La conduccion del debate virtual fue a cargo de la

Sra. Laura Figuls, periodista especializada en temas
de salud en la Agencia Catalana de Noticias (ACN).

Webinar sobre
diabetes y COVID-19:
“Cuando dos pande-

mias se encuentran
11 de junio de 2020

FIGHTING

C#VID-19

El11 de junio nuestra presidenta, la Dra. Teresa Casa-
novas, asistié al webinar sobre diabetes y COVID-19:
‘Repensar los sistemas de salud: atencion integrada
y empoderamiento de la atencion primaria’, organi-
zado conjuntamente por la Plataforma de Diabetes
EFPIAy el Foro Europeo de Diabetes (EUDF).

En este encuentro virtual, se explico que si bien la
COVID-19 es particularmente desafiante para los
grupos en riesgo como las personas que viven con
diabetes, la pandemia tambien ha acelerado la
integracion de la atencion y la adopcion de la salud
digital.

Moderado por Nick Fahy, investigador en politicas y
sistemas de salud en la Universidad de Oxford, el
evento contd con los siguientes ponentes: Chantal
Mathieu, presidenta, EUDF, Bastian Hauck, IDF
Europa; Director ejecutivo, Dedoc Labs GmbH; vy
Maurizio Guidi, copresidente de la Plataforma de
Diabetes EFPIA y lider de participacion externa Lilly
Diabetes.

VI Foro Premios AE

(Afectivo-Efectivo)
16 de junio de 2020

El martes 16 de junio, de 11h a 13:30h, se celebro el VI
Foro Premios AE, que este ano estuvo centrado en
“El valor de cuidar”, una edicion especial en formato
virtual que conto con la colaboracion de personas
vinculadas otros anos al Foro y que dieron testimonio
de un momento tan excepcional como éste, donde
los cuidados estan mas presentes que nunca.
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Dialogo virtual de
Wilton Park: "Una
llamada a la accion
sobre modelos de
atencion para
NAFLD y NASH.
Redefiniendo la
atencion para perso-
nas con enfermedad
del higado graso”

16 de junio de 2020

A traves de esta llamada a la accion internacional, el
objetivo fue inspirar un cambio en la forma en que
las vias de atencion se disenan e implementan para
las personas con NAFLD y NASH al involucrarnos
con los responsables de la formulacion de politicasy
los profesionales para proporcionar orientacion clara
y basada en la evidencia sobre como se pueden
reestructurar los entornos de atencion medica.

¢Por qué necesitamos una llamada a la accion?

La NAFLD (enfermedad del higado graso no alcoho-
lico) es la enfermedad hepatica mas prevalente en la
historia de la humanidad, con un estimado de 2 mil
millones de personas afectadas en todo el mundo.
NAFLD es un téermino general que describe un
espectro histologico que abarca desde el higado
graso no alcoholico (NAFLD) a la esteatohepatitis no
alcoholica mas agresiva (NASH). Esta estrechamente
relacionado con el sindrome metabdlico, la obesi-
dady la diabetes tipo 2 y se esta convirtiendo en un
factor de riesgo establecido para las principales
causas de muerte y discapacidad del siglo XXI,
incluido el cancer, las enfermedades cardiovascula-
resy la diabetes tipo 2. Sin embargo, los fenotipos de
los pacientes con NAFLD varian ampliamente, y
tambiéen se observa NAFLD en personas delgadas,
especialmente de etnia asiatica. La NAFLD produce
complicaciones metabolicas y especificas del
higado, lo que lo convierte en una condicion médica
unica que requiere atencion compleja. Se espera
que la carga de NAFLD crezca en la proxima decada,
resultando en péerdidas econdmicas y de bienestar
sustanciales y cargando los sistemas de salud.

En la actualidad, se carece de una respuesta integral
a NAFLD, con atencion limitada a la implementacion
de enfoques de prevencion de salud publica o para

ACTIVIDADES

mejorar el manejo de los pacientes con NAFLD
dentro de los entornos de atencion medica. De los
29 paises europeos estudiados recientemente,
ninguno tenia una estrategia nacional para abordar
la EHGNA, mientras que solo el 35% tenia pautas
clinicas nacionales para el tratamiento de la afec-
cion. NAFLD también estuvo ausente en gran
medida de las estrategias destinadas a abordar las
comorbilidades comunes, como la obesidad, la
diabetes y la nutricion.

Existe una clara necesidad insatisfecha relacionada
con las vias de atencion para pacientes con NAFLD.
En muchos entornos de atencion medica no existe
una via formal, y donde las vias estan en su lugar, a
menudo no estan estandarizadas de acuerdo con
las mejores practicas. Como resultado, los resulta-
dos de salud para pacientes con NAFLD varian
ampliamente entre los entornos de atencion
medica.

Existe una necesidad urgente de mejorar nuestra
comprension de como proporcionar atencion
centrada en el paciente a las personas con NAFLD,
con modelos multidisciplinarios de atencion adap-
tados a su lugar en el espectro de la enfermedad.
Esto requerira esfuerzos concertados y de colabora-
cion entre las especializaciones clinicas y el inter-
cambio de conocimientos e ideas entre las organi-
zacionesy entre los residentes geograficos. Trabajos
similares se han llevado a cabo anteriormente para
mejorar los modelos de atencion para la hepatitis C,
lo que resulta en medios mas eficientes y efectivos
para brindar atencion de calidad a las personas
necesitadas.
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Jornada educativa
ELPA (European
Liver Patients'

Association)
17 de junio de 2020

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

Los temas a tratar en este primer webinar, que tuvie-
ron lugar de gh a 13h, seran:

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

- Impacto de la enfermedad hepatica en la calidad
de vida relacionada con la salud (CVRS), a cargo
de Teresa Casanovas Taltavull, hepatologa, presi-
denta de ASSCAT y coordinadora del Comite Cien-
tifico de la ELPA.

- Radioterapia interna selectiva en tumores hepati-
cos, a cargo de Sirtex.

- Los efectos de COVID-19 en el manejo de pacien-
tes hepaticos, a cargo de Teresa Casanovas Talta-
vull, hepatologa, presidenta de ASSCAT y coordi-
nadora del Comite Cientifico de la ELPA.

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

EDPA

Patients’ Assodiation

EUROPEAN LIVER PATIENTS'
ASSOCIATION

ELPA Educational Training

17 June — 8% July 2020
Series of webinars (every Wednesday)

Jornada Virtual
“Estrategias para
la eliminacion
de la hepatitis C
en tiempos

de COVID-19"

23 de junio de 2020

I'lDRNADA ESTRATEGIAS PARA LA ELIMINACION DE
_ LA HEPATITIS C EN TIEMPOS DE COVID-19

La mesa de eliminacion de la Hepatitis C del 23 de
junio constd de 2 mesas de debate orientadas a la
eliminacion. Una idea-fuerza es como aprovechar la
oportunidad que nos ha dado esta pandemia del
SARS-CoV-2 y transformar las barreras en solucio-
nes vy los problemas en oportunidades. Estos cam-
bios han llegado para quedarse.

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

La Catedra de Investigacion en Hepatologia de la
Sociedad Andaluza de Patologia Digestiva, la
Universidad de Sevilla y Gilead Sciences, persevera
en su objetivo fundacional de dar cerco a la hepatitis
C con un abordaje multidisciplinar y la colaboracion
de todos, desde las Asociaciones de pacientes a las
Sociedades Cientificas y las instituciones. Sera una
jornada abierta que tendra lugar el proximo 23 de
junio, de manera online y totalmente gratuita, dirigi-
da a Profesionales Sanitarios de Atencion Primaria,
Centros de Tratamientos de Adicciones, Prisiones y
Asistencia Hospitalaria.
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Jornada educativa
ELPA (17 de junio - 8

de julio de 2020)
24 de junio de 2020

La European Liver Patients' Association (ELPA) cele-
bro la segunda Jornada educativa el pasado 24 de
junio. El presidente de la reunion sera Marko Koren-
jak, presidente de la ELPA.

Los temas a tratar en este segundo webinar, que
tuvo lugar de gh a 13h, fueron:

- Bienvenida, a cargo de Marko Korenjak, presiden-
te de la ELPA.

- Optimizacion de los resultados en pacientes con
encefalopatia hepatica, una complicacion de la
cirrosis, a cargo de Teresa Casanovas Taltavull,
hepatodloga, presidenta de ASSCAT y coordinado-
ra del Comite Cientifico de la ELPA.

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

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

- Debate sobre el taller, a cargo de todos los miem-
bros de la ELPA.

DAY TWO — 24" June 2020

IMING AGENDA ITEM SPEAKER
9:00 -9:10  Weloome ELPA President

9:10 - 10:10  Optimising outcomes in patients with Teresa Casanovas
HEPATIC ENCEPHALOPATHY, a Tattavull
complication of cirhosks

10:10 - 10:30 Coffee break

10:30 — 11:30 HCC workshop part 1 Achim Kautz

11:30 — 12:30 HCC workshop part 2 Achim Kautz

12:30 - 13:30 Workshop discussion Achim Kautz and ELPA
members

Reunion virtual: “Re-
tomando la elimina-
cion de la Hepatitis
C tras la crisis de la
COVID-19"

30 de junio de 2020

El pasado 30 de junio, la famaceutica AbbVie organi-
76 en formato virtual, de 17h a 18:30h, una reunion
con especialistas en Hepatologia para debatir sobre
la eliminacion de la hepatitis C después de la crisis
de la COVID-19. La presidenta de ASSCAT, la Dra.
Teresa Casanovas, asistio a este encuentro online.

ACTIVIDADES

Jornada virtual:
“COVID-19 y manejo
de enfermedades
hepaticas”

30 de junio de 2020

Gilead Sciences organizo, el pasado 30 de junio, la
jornada “COVID-19 y manejo de enfermedades
hepaticas” para analizar y compartir, desde un punto
de vista multidisciplinar, el impacto de la pandemia
por COVID-19 en la practica clinica en la region de
Madrid, asi como debatir sobre el restablecimiento
de los diferentes circuitos de atencion a los pacien-
tes hepaticos y la implementacion de nuevas formas
de relacionarse en el ambito sanitario. La presidenta
de ASSCAT asistio a este evento virtual.

Desde principios de marzo, hemos asistido en nues-
tro pais a la mayor crisis sanitaria del ultimo siglo
generada por COVID-19. En palabras de Inmaculada
Fernandez, del Hospital Universitario Doce de Octu-
bre de Madrid y moderadora de la jornada, “durante
dos meses, el Sistema Nacional de Salud dedico
todos sus esfuerzos a la lucha contra la enfermedad
causada por el virus SARS-CoV-2. Esto obligo a
suspender los procedimientos y asistencias no urgen-
tes a los pacientes con otras enfermedades. Poco a
poco, segun ha ido disminuyendo la incidencia de esta
enfermedad infecciosa en nuestra poblacion, las
diferentes especialidades, y en particular la hepatolo-
gia, han ido progresivamente reanudando su activi-
dad”

Aunque se esta retornando paulatinamente a la
normalidad, la pandemia ha impactado en la practi-
ca clinica diaria y ha provocado una modificacion en
los circuitos de manejo y atencion de los pacientes
hepaticos. “Tras la disminucion de los pacientes infec-
tados por el virus SARS-CoV-2 que acuden al hospital,
debemos reiniciar la actividad en la unidad de hepa-
tologia comenzando por la actividad preferente que
se suspendio debido al colapso de los hospitales por
la pandemia. Hay que retomar el screening de carci-
noma hepatocelular (CHC) de los pacientes cirroticos
e iniciar los tratamientos antivirales de hepatitis C
que se pospusieron. Todo ello adoptando las maximas
medidas de seguridad, tanto para el paciente como
para el personal sanitario’, anadio Fernandez.

Estas medidas de seguridad implican, entre otras,
disminuir en lo posible las visitas de los pacientes al
hospital mediante el empleo de la telemedicinay la
utilizacion adecuada de los recursos. “Empleamos
test serologicos para la clasificacion del nivel de fibro-
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sis hepatica de los pacientes. Estos test y, especial-
mente su combinacion, permiten mediante la realiza-
cion de un andlisis, determinar el grado de fibrosis
hepatica en un grupo importante de pacientes, dismi-
nuyendo exploraciones innecesarias y visitas al hospi-
tal’, apuntd la moderadora de la jornada.

Plan Estratégico para el Abordaje de la Hepatitis C
Gilead organizd esta sesion de practica clinica en
Madrid como parte de su ‘compromiso con la forma-
cion medica continuada para seguir avanzando en la
resolucion de las necesidades medicas de los pacien-
tes. Para la compania es imprescindible la celebracion
de reuniones con especialistas donde se comparta
conocimiento y se debata sobre el manejo de las
enfermedades hepaticas. La investigacion y la innova-
cion cientifica son claves para lograr que Espana
(referente en el tratamiento de las enfermedades
hepdticas y de la hepatitis C) sea uno de los primeros
paises del mundo en conseguir eliminar esta enferme-
dad virica’

Desde la implementacion del Plan Estratégico para
el Abordaje de la Hepatitis C, se han tratado mas de
130.000 pacientes en Espana. Sin embargo, y como
se publica en el documento de posicionamiento de
la Asociacion Espanola para el Estudio del Higado
(AEEH) acerca de la eliminacion de la hepatitis C, se
estima que en elambito de la poblacion general que
acude a la atencidn primaria hay todavia 76.500
personas viremias. Por ello, es muy importante, “a
pesar del actual contexto de pandemia, no olvidar a
estos pacientes y seqguir insistiendo para mejorar el
diagnostico y el acceso al tratamiento en las fases
tempranas de la enfermedad’.

La jornada "COVID-19 y manejo de enfermedades
hepaticas" en Madrid fue moderada por Inmaculada
Fernandez, del Hospital Universitario Doce de Octu-
bre de Madrid; y contd con la participacion de Belén
Piqueras, del Hospital Universitario de Fuenlabrada,
Madrid; Francisco Gea, del Hospital Universitario
Ramon y Cajal de Madrid; y Antonio Olveira, del
Hospital Universitario La Paz de Madrid.

Debate virtual de
la Associacao SOS
Hepatites de
Portugal con
motivo de la
conmemoracion
del Dia Mundial
de la Hepatitis

28 de julio de 2020

EL28 de julio se celebro el Dia Mundial de las Hepati-
tis, y la Associacao SOS Hepatites debatio vy
analizo los problemas relacionados con las Enfer-
medades del Higado en un momento en que todas
las prioridades se centran en el control de la
pandemia por COVID-19.

<Como estan las personas con patologias hepaticas
reaccionando a todo este proceso? ;Como estan
los hospitales y centros de salud resolviendo los
problemas de los pacientes? El consumo de
alcohol ha aumentado durante y después del confi-
namiento? Si es asi, scuales son las consecuencias
futuras para la salud de esta poblacion? El debate
sera transmitido por streaming, de 19h a 20h, y
moderado por Marina Caldas.

Los invitados fueron: el Prof. Doctor Rui Tato Marinho;
el Prof. Doctor Armando Roble; el Prof Doctor
Guilherme Macedo; el Dr. Carlos Monteverde y Emilia
Rodrigues.
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Seminario web:
“A 10 anos del
objetivo de

la eliminacion

de la hepatitis C...

cDonde estamos?”
28 de julio de 2020

EL28 dejulio de 2020, la Agencia de Salud Publica de
la Generalitat de Catalunya, organizo, de 10h a 12h,
un seminario web para conmemorar el Dia Mundial
de las Hepatitis Viricas. La presidenta de ASSCAT, la
Dra. Teresa Casanovas, asistio a este evento virtual.

A 10 ANYS DE L’'OBJECTIU DE L’ELIMINACIO
DE L’HEPATIT

Dia mundial de les

PCAVIHY. Programa de prevendt, control i atencid al VIH, bes TS | les Hapatitis Vidoues

m Generalitat Agénoia
Wl do Catalunya  Sana Piblica de Catalunya

El programa contoé con los siguientes temas:

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

- ELPlan de hepatitis C en Cataluna. Donde estamos
y proximos retos, a cargo de Joan Colom. Director
del Programa de prevencion, control y atencion al
VIH, las ITS y las Hepatitis Viricas (PCAVIHV). Agen-
cia de Salud Publica de Cataluna.

Al finalizar el seminario, hubo un turno de preguntas
y un debate.

ACTIVIDADES

Cumbre Global

UNITE 2020
7y 8 de septiembre de

2020

Los dias 7 y 8 de septiembre tuvo lugar, de forma
virtual, la Cumbre Global UNITE 2020, que reunio a
lideres politicos y partes interesadas clave de todo el
mundo para reafirmar la cooperacion internacional
hacia la mision de poner fin a la amenaza global de

las enfermedades infecciosas.

s Winnle Byanyima

Uniting . .

political s,
voices

Gabrislln Fitzgarald
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UNITE summit.un
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Esta Cumbre tuvo como objetivo comprometer,
inspirary empoderar a los responsables de la formu-
lacion de politicas para el logro de los Objetivos de
Desarrollo Sostenible (ODS) de la ONU durante la
proxima década, al tiempo que se construye una
hoja de ruta sobre acciones politicas claras para
eliminar la amenaza que representan las enferme-
dades transmisibles.
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Seminario web
“Problemas de
drogas y alcohol en
la Escocia remota
y rural: responder
durante la COVID

y mas alla”
11 de septiembre de 2020

SDF
Scottish Drugs
Forum

El 11 de septiembre, de 13h a 14h, la presidenta de
ASSCAT, Teresa Casanovas, asistio la seminario web
‘Problemas de drogas y alcohol en la Escocia
remota y rural: responder durante la COVID y mas
alla", organizado por Scottish Drugs Forum (SDF) y la
ELPA (European Liver Patients' Association).

La Escocia rural y remota presenta desafios unicos y
persistentes en la prestacion de servicios. Las inno-
vaciones y el progreso ganado con esfuerzo han
significado que se han desarrollado configuraciones
de servicios locales Unicas a lo largo de los anos. La
pandemia de COVID-19 ha tenido un impacto positi-
VO y negativo en la prestacion de este servicio a
algunas de las personas mas vulnerables en las
zonas rurales y remotas de Escocia. Este seminario
web conto con la presencia de los proveedores de
servicios locales y los legisladores sobre los desa-
fios y oportunidades presentados y los cambios que
desearian permanecer en el futuro.

Este seminario web estuvo presidido por Fiona Doig,
Jefa de Mejora de la Salud / Lider Estrategica de la
ADP, NHS Borders.

Como ponentes destacaron: Jackie Davies, Coordinadora
Dumfries and Galloway Alcohol and Drug Partners-
hip; Wendy McConnachie, coordinadora, Shetland
ADP; y Rhona McArthur, lider del equipo del Servicio
de recuperacion por abuso de sustancias, Shetland.

Webinar SLTC
(Screening and
Linkage to Care)
organizado

por Gilead

15 de septiembre de 2020

Esta reunion, que es la primera vez que se realizo
totalmente online, contd con la moderacion del Dr.
Graham Foster desde Londres con panelistas desde
diferentes paises: Australia, Alemania, Barcelona,
Grecia, Dinamarca y Hong Kong. La reunion duro 1
hora y se enfoco en los puntos mas importantes y
novedosos.

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

La Dra. Marta Torrens, psiquiatra y con gran expe-
riencia desde el punto de vista de las adicciones, las
enfermedades psiaquiatricas y las infecciones
comento que, en las circunstancias actuales, han de
trabajar de manera conjunta con otros especialistas
haciendo que el proceso de visitas, diagnostico y
tratamiento sea lo mas facil posible para el usuario.
Los programas realizados por su equipo han tenido
muy buena aceptacion en poblaciones que tienen
dificultades de acceso, explicando que alcanzan
una retencion del 92%, similar a la de la poblacion
general. Realizan la visita inicial con una evaluacion
de la problematica en cada caso y el segundo dia
ofrecen al paciente el tratamiento. En este proceso,
que es presencial, el paciente esta siempre acom-
panado por una persona procedente de alguna
asociacion comunitaria (par) o por un educador
social. El objetivo es caminar juntos y darles una
explicacion y tratamiento integral.

Los problemas relativos al ‘linkage to care” se ven
de forma diferente en Hong Kong, Australia o
Alemania. En Australia se centran en el programa de
eliminacion de las hepatitis en las prisiones; en
Hong Kong, donde la prevalencia de hepatitis B es
elevada, antes de plantear un posible tratamiento
anti-VHC realizan screening del VHB por si la perso-
na precisa vacunacion / tratamiento, para prevenir
una reactivacion durante el tratamiento anti-VHC.
En Australia, reconocen una prevalencia del 5% de
portadores del HBsAg y ello lo ven como una opor-
tunidad en la estrategia de reduccion de danos.
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Al preguntar al representante de Grecia si actual-
mente se precisa screening del VHB antes de plan-
tear el tratamiento del VHC, su respuesta es que se
ha de considerar el screening en la poblacion gene-
ral, no solo en los portadores del VHC y esto es una
oportunidad para mejorar el programa de elimina-
cion de las hepatitis.

La Dra. Marta Torrens recordo la importancia de
disponer del FibroScan® y del screening del VHB,
ademas de la evaluacion del hepatologo. Pero no
solo se ha de pensar en las hepatitis viricas, tambien
eventualmente se pueden diagnosticar VIH, tuber-
culosis, etc. En una dia se va a disponer de toda esta
informacion, que es crucial tanto para el paciente
individual como desde el punto de vista de salud
publica. En el segundo dia, ya con el “fast track” en
marcha, se accede alresto de exploracionesy trata-
miento(s) si es necesario. En su centro, trabajan los
profesionales de una forma interdisciplinar siguien-
do el modelo que se inicio con la asistencia a las
personas con VIH. Han visto que en estas personas
es importante considerar y tener en cuenta el estig-
ma asociado que sufren. Los pacientes no quieren ir
a otros centros y los atienden los mismos profesio-
nales. En este momento COVID se utiliza, en
muchas ocasiones, el diagnostico de las hepatitis
viricas por venopuncion junto con otras modalida-
des diagnosticas como el diagnostico mediante la
gota de sangre seca, que se envia a un laboratorio
central para evitar desplazamientos.

Un tema que preocupa mucho es que se esta intro-
duciendo la posibilidad de hacer visitas médicas por
via telematica, se dispone de la telemedicina, ;pero
es esto una solucion? Se ha visto que es eficaz en
pocos casos, en la mayoria de poblaciones y por
diferentes motivos es un reto con importantes
dificultades asociadas a su implantacion. Aun hay
muchas barreras, que se enumeraron durante la
reunion: en relacion al staff (por falta de habito y
formacion especifica), en cuanto a los pacientes
porque la tecnologia no es barata y hemos de ser
conscientes que en el contexto COVID las personas
afrontan retos por una posible falta de confidenciali-
dad, por el estigma y por “fake news".

En Alemania ven barreras en la implantacion de la
telemedicina, que persisten en las areas rurales, en
los usuarios de metadona, etc. y creen que para
implantar esta tecnologia tendran que dotar de los
dispositivos necesarios a los usuarios. Sin embargo,
el problema inicial es como llegar a los usuarios, ya
que en ocasiones no tienen direccion estable ni
teléfono. En resumen, a dia de hoy, la telemedicina
se esta implantando en casos muy seleccionados y
en pocos paises.

ARTICULOS

Se pregunto a la Dra. Marta Torrens sobre si los
pacientes se pueden reunir para trabajar en grupoy,
en su opinion, no lo ve factible. Tan solo lo seria en
los casos seleccionados y que ya conocemos.
Actualmente, y como oportunidad a raiz de la
COVID-19, han asistido a pacientes nuevos que han
acudido a los centros de adicciones para obtener
ayuda en eltema de adiccionesy tienen la oportuni-
dad de recibir tratamiento por hepatitis, etc. Se
busca el contacto con los grupos que han tratado
previamente a estas personas, medicos de familia,
trabajadores sociales, grupos de pacientes, etc.

Por un lado, los panelistas ven la COVID-19 como
una amenaza, pero también como una oportunidad
en el camino de la eliminacion de las hepatitis. Es
necesario buscar apoyos, se reconocen las dificul-
tades en relacidn con el uso de la telemedicina,
aceptan realizar visitas presenciales en los nuevos
casos, hacer el seguimiento por via telefonica,
tienen dudas sobre la adherencia requerida y creen
necesario que haya conexiones con el entorno, con
la comunidad, la colaboracion con los trabajadores
sociales, etc. Asimismo, reconocen que muchas
personas no tienen acceso a la tecnologia.

Por otro lado, en relacion con la epidemia COVID-19
y las enfermedades hepaticas, el consenso es que
se ha de sequir trabajando y reconocer las situacio-
nes de urgencia. Se hablo de la poblacion atendida
en albergues y que han recibido ayuda desde un
punto de vista holistico. Aunque tenemos una opor-
tunidad para detectar y tratar a mas personas, que
buscaran tratamiento sustitutivo, se precisa conti-
nuar con los programas de eliminacion de las hepa-
titis, con el compromiso politico y el trabajo de los
grupos comunitarios. La base sigue siendo la
educacion, el trabajo constante en equipo y seguir
con los retos y oportunidades actuales.

En conclusion, recomiendan continuar con el scree-
ning amplio, FibroScan®, el diagnodstico por medios
Nno invasivos, pensar en la hepatitis B, compartir
iniciativas, reservar las visitas presenciales para
casos concretos y, por ultimo, la opinidon mas gene-
ral sobre la telemedicina es que no es tan facil su
implementacion como parecia.

) SLTC Summit
(¥) GILEAD
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ACTIVIDADES

Mes de
Concienciacion del

Cancer de Higado
Del 1 al 31 de octubre

Durante el mes de octubre de 2020, participamos,
junto a IPSEN y la ELPA, en la difusion de la campa-
na del Mes de Concienciacion del Cancer de
Higado. A traves de nuestras redes sociales, difundi-
Mos mensajes con el objetivo de informar, concien-
ciar y sensibilizar a la ciudadania sobre los factores
de riesgo del hepatocarcinoma (HCC) o carcinoma
hepatocelular (CHC).

CANCER
D HiGADO

Con motive del mes del cancer de higado, te recordames lo
importante que es ciidar de tu higade tanto coma &l cuida de ti

SIPSEN

ELRA é_ca:t

Ademas, en nuestro canal de YouTube publicamos
una serie de videos informativos y educativos sobre
la importancia de cuidar nuestro higado. Podéis
encontrar los enlaces aqui:

Video 2: https./www.youtube.com/watch?v=JkWaDwgBxS4

Video 4: https:/”/www.youtube.com/watch?v=-cbQtjGdMTI

12 Conferencia
Virtual sobre
Hepatocarcinoma
(HCC), organizada
por DICE y la ELPA

21 de octubre de 2020

El pasado 21 de octubre tuvo lugar la 12 Conferencia
Virtual sobre Hepatocarcinoma (HCC), organizada
por DIiCE (Digestive Cancer Europe), una asociacion
de pacientes europea que comprende diferentes
tipos de cancer digestivo, y la ELPA (European Liver
Patients' Association), la asociacion europea de
pacientes hepaticos.

En la primera parte del programa, tras la introduc-
cion a cargo de la Dra. Teresa Casanovas, hepatolo-
ga y presidenta de ASSCAT y coordinadora del
Comiteé Cientifico de la ELPA, en la que realizd una
presentacion titulada “Introduccion al cancer
primario hepatico”, tuvieron lugar dos conferencias:
una sobre los nuevos tratamientos sistémicos del
HCC (Prof. Jeroen Dekervel, Belgica) y otra sobre los
tratamientos locorregionales y su aplicacion en el
HCC (Prof. Thierry De Baere, Francia). Después de
cada presentacion hubo preguntas y comentarios,
pues llamd mucho la atencion que para atender y
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tratar el HCC siempre se requiere un equipo multi-
disciplinar que comprenda hepatologos, oncologos,
cirujanos hepatobiliares, radiologos (tambien radio-
logos intervencionistas), etc. y no solo oncologos. Se
ha demostrado que con la existencia de un equipo
multidisciplinar se mejora la supervivencia y las
decisiones son mas rapidas y personalizadas.

En la segunda parte se proyectod un video con el
testimonio de una paciente de Hungria, diagnostica-
da inicialmente de hepatitis C, a quien se le adminis-
tré un tratamiento basado en interferon, pero recidi-
vO su hepatitis C, requiriendo tratamiento con AADs,
pero debido a la aparicion de un HCC necesito un
trasplante hepatico. La paciente explico su expe-
riencia sobre el manejo y tratamiento de sus dolen-
cias: hepatitis C, posterior HCC, trasplante y compli-
caciones tardias (postrasplante hepatico), que preci-
sO que 5 equipos medico-quirurgicos diferentes
colaboraran en la toma de decisiones.

Seguidamente, se presento la hepatologa que le
diagnostico la hepatitis C y el posterior HCC, quien
compartio su experiencia, destacando la importan-
cia de que el paciente este bien informado con el
objetivo de que tenga el maximo compromiso y un
buen animo para afrontar su situacion clinica.
Asimismo, comento que se ha de agradecer la labor
de apoyo que realizan las asociaciones de pacientes
para informary ayudar a los pacientes.

En los comentarios, destacaron el homenaje de los
pacientes a los descubridores del virus de la hepati-
tis C, receptores del Premio Nobel de Medicina de
2020, por su excepcional contribucion para la
prevencion y curacion de la hepatitis C y que confia-
Mos en que en pocos anos podra ser eliminada.

Hubo varias observaciones llamando la atencion
sobre las dificultades anadidas que tienen los
pacientes actualmente en los programas de scree-
ning o de tratamiento de cancer, debido a la alarma
global por la infeccion COVID-19.

Antes de finalizar, los presidentes de DICE y de la
ELPA presentaron sus respectivas asociaciones, la

ARTICULOS

mision y objetivos de las mismas, los puntos en los
que coinciden, lo que hacen para incrementar el
apoyo a los pacientes tanto a nivel individual como
colectivo y su participacion en diversos proyectos
europeos. Asimismo, en la llamada “cocktail party”,
los participantes pudimos presentarnos, compartir
informacion y ser mas conscientes de que, a pesar
de los logros alcanzados cientificamente, queda
mucho por hacer, puesto que en Europa la realidad
de los paises es heterogénea y con diferentes
sitemas economicos.

Teleconferencia
con la Asociacion
Espanola Déficit
de Lipasa Acida

Lisosomal
22 de octubre de 2020

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

AE LALD es la asociacion espanola y la Unica de
Europa, y fue creada por los padres de una nina
afectada. Esta constituida por pacientes, familiares 'y
amigos de pacientes afectados por LALD. Su crea-
cion es fruto de la necesidad de organizarse y sumar
esfuerzos, dado el bajo numero de casos diagnosti-
cados en base a las posibles prevalencias.

La Lipasa Acida Lisosomal (LAL) es una enzima
codificada por el gen LIPA (localizado en el cromo-
soma 10q 23.2-23.3) que cataliza la hidrolisis de éste-
res de colesterol (EC) y triglicéridos (TG). Las muta-
ciones que causan la pérdida de la funcionalidad del
gen LIPA provocan una deficiencia en la actividad
de la LAL, lo que se asocia a un amplio espectro de
manifestaciones clinicas.

La Deficiencia de Lipasa Lisosomal (LALD) es una
enfermedad genética que presenta un patron de
transmision autosomico recesivo (afectando al gen
LIPA, localizado en el cromosoma 10), potencial-
mente mortal e infradiagnosticada. La prevalencia
estimada es de 1:40000 - 1:300000. El dano gene-
rado por la deficiencia de la LALD se centra en tres
organos (higado, intestino y glandulas adrenales),
aunque pueden estar afectados otros organos y
sistemas.
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252 sesion de la
Agencia Europea del
Medicamento (EMA)

23 de octubre de 2020

El pasado 23 de octubre, la Dra. Teresa Casanovas,
presidenta de ASSCAT y coordinadora del Comitée
Cientifico de la ELPA (European Liver Patients' Asso-
ciation), participd en la 252 sesion de la Agencia
Europea del Medicamento (EMA).

Durante la sesion virtual se trataron temas como la
informacion para pacientes, consumidores y profe-
sionales sobre su funcionamiento y actividades.

P‘Ili_ﬁlltl and healthcare professionals

+——— The European medicines reguiatory network

Mesa redonda
virtual de debate
de la ELPA “El llamado

de los pacientes para
aumentar la conciencia
sobre el cancer de higado,
especialmente durante la
crisis de la COVID-19"

30 de octubre de 2020

Elviernes 30 de octubre, de 16h a 17:30h, tuvo lugar
la mesa redonda virtual de debate de la ELPA (Euro-
pean Liver Patients' Association): “El llamado de los
pacientes para aumentar la conciencia sobre el
cancer de higado, especialmente durante la crisis
de la COVID-19"

La presidenta de ASSCAT y coordinadora del
Comité Cientifico de la ELPA, la Dra. Teresa Casano-

vas, explico el trabajo del Profesor Gamal Shiha
(Egipto) sobre la puntuacion de riesgo con medios
diagnosticos no invasivos para averiguar si hay
pacientes con cirrosis que sean de mas o menos
riesgo para desarrollar HCC.

El estudio se realizd de manera prospectiva en
grupos de pacientes que recibian tratamiento con
AADs y tenian fibrosis avanzada.

Actualmente se recomienda hacer un screening
cada 6 meses, pero se deberia ajustar segun la
estratificacion del riesgo.

Fue una informacion preliminar, ya que tendra que
ser validada por diferentes grupos.

Agenda y tematica
HORARIO AGENDA PONENTE
16:00-16:10 Bienvenida 3r. Marko Korenjak,
presidente de la ELPA
(Bélgica)
16:10-16:30 Presentacién de las Sr. Marko Korenjak

*5 minutos de preguntas y | actividades de la ELPA y | (Bélgica)

respuestas resultados de LCAM Sr. Milan Mishkovikj
2020: (Macedonia del Norte)
Impacto de la COVID-19, |
el poder de las actividades |
en red y las redes|
soclales.

16:30-16:50 La participacién de DICE  Sra. Giulia Barenghi

*5 minutos de preguntas y | en la UE para vencer al | (Bélgica)
respuestas cancer

Plan y colaboracion con |
la ELPA (Bélgica)

Juntos somos mas fuertes,
16:50-17:20

Trabajo clentifico de la| Dra. Teresa Casanovas
*5 minutos de preguntas y | ELPA Taltavull (Espafia)
resplestas Libro blanco de HCC,

directrices de la ESMO

‘Presentactdn de un articulo: |
“GES: una puntuacion simple |
validada para predecir & riesgo |
de CHC en pacienies con
fibrosis hepatica avanzada |
asoclada al VHC - GT4 después |
de antivirales orales” del Prof. |
Gamal Shiha (Egipto).

EUROPEAN LIVER PATIENTS' ASSOCIATION

E- | car ELPAs Virtual Roundtable Discussion
- SEET patients’ call for incroasing the awareness of liver

cancer, especially during the COVID19 erisis

30* Octobar 2020, virtual avent

Jornada educativa
ELPA (17 de junio -

8 de julio de 2020)
4 de noviembre de 2020

La European Liver Patients’ Association (ELPA) cele-
bro la tercera Jornada educativa el pasado 4 de
noviembre. El presidente de la reunion fue Marko
Korenjak, presidente de la ELPA. La presidenta de
ASSCAT y coordinadora del Comité Cientifico de la
ELPA, la Dra. Teresa Casanovas, asistio a esta sesion
online.
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Il Jornada de
Sostenibilidad e

Innovacion de AIDIFH
5 de noviembre de 2020

La Asociacion para la Investigacion, Desarrollo e
Innovacion en Farmacia Hospitalaria (AIDIFH) orga-
nizo el pasado 5 de noviembre, de 16h a 18:30h, la |l
Jornada de Sostenibilidad e Innovacion.

Entre otros temas se trataron la trombocitopenia, los
programas de ahorro de sangre, el avance hacia la
innovacion en terapias avanzadas, etc.

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

- Crear herramientas de utilidad a los profesionales
sanitarios para la toma de decisiones farmaco-te-
rapeuticas.

- Contribuir a mejorar la gestion de una organiza-
cion sanitaria, permitiendo incrementar de forma
significativa el capital intelectual del servicio de
farmacia.

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

Il JORNADAS SOBRE
SOSTENIBILIDAD E

INNOVACION

5 Noviembre 2020 | FORMATO ONLINE

PROGRAMA

o Farmacks Hospital Undarsitan |

Paltécnic La Fe. Valensla,

MESA MEMOFILIA

Hemacheater “Viir con Hemaflia B Fa. Valancia,

De Bananad Secoin Aneslesla. Hospital Gregor
1F 401720 SIMPOSIUM AME: ACERCANDO LA _ Mamiicn. Magid.

VIDA REAL DE LDS PACIENTES ARMNE: LA NUEVA ERA DE LA MED-

TRATADDS CON NUSINERSEN AL

FARMACEUTICO HOSPITALARIO

Moderadara; Dra. Azucenn Pajares.
Anestesia  Casdiacs,
Huospdtal Linversitan | Poltécnic La

CINA. CAMBIANDO EL PARADIG-
MA DE LA HATTR

Fresente, pasado y futurn de El paciente con Amioidosis Heredi-
Nssinersan en el tratamienta infan- taria por TTR.

o Ora. Loca Galan Enfermedades
Dra. Inmaculads PRarch, Neurope Mewomusculares, Mospital Clinico,
iVria, Haspital Unarsitan | Podnec- Mdrict

ARNE Un nusvo avanes hacla (s
Tratamionto do 3 AME on adoles- Inmovacian en Termplas

centes y adultos: (Qué nos dice la Ayanzadas. Onpatiro.

experiencin o langa plazo con Musi- Dra. Teresa Sewilla, Erfermedades
Persen? neuromusculaces. Hospital Universi
1T | Politécric La Fe. Valencia,

e La Fa. Valanchy

Dr. Ignacio  Paseual  feurdingo.
Hospitad Unhersitar  La Paz.
taid.

ORGANIZA: PATROCINAN:

ZAnyam  ®Biogen
asobl

Inserpciones2nprovalentla, com .

provE e M abkivie

ARTICULOS

Celebracion de The
Liver Meeting Digital
Experience,
organizado por la
Asociacion Americana
para el Estudio de
las Enfermedades
Hepaticas (AASLD)

Del 13 al 16 de noviembre
de 2020

Este ano, The Liver Meeting® se celebrd de forma
virtual entre el 13 y el 16 de noviembre. Durante The
Liver Meeting Digital Experience™ (TLMdX) se trata-
ron temas relacionados con la ciencia innovadora, el
intercambio de ideas con médicos e investigadores
lideres y el establecimiento de contactos con sus
pares, todo desde la comodidad de su hogar u ofici-
na. Se trata de la principal conferencia para profe-
sionales de la hepatologia en un entorno digital
completamente nuevo, innovador e inmersivo. La
presidenta de ASSCAT asistio al Congreso de forma
virtual.

TLMdX™ reunid a medicos, asociados y cientificos
de todo el mundo para intercambiar informacion
sobre las ultimas investigaciones, discutir nuevos
desarrollos en el tratamiento y trasplante de higado
y establecer contactos con los principales expertos
en el campo de la hepatologia.

Entre los asistentes se encontraron:

- Expertos en hepatologia pediatrica y de adultos.
- Investigadores clinicos, basicos y traslacionales.

Especialistas que diagnostican y tratan enferme-
dades hepaticas, incluidos gastroenterologos,
cirujanos, patologos clinicos, anestesiologos y
radiologos.

- Meédicos de atencion primaria.

- Enfermeros practicantes, enfermeras registradas,
asistentes médicos, farmaceéuticos y otros profe-
sionales de la salud afines en hepatologia y las
disciplinas enumeradas anteriormente.

- Aprendices y estudiantes de
enumeradas anteriormente.

las disciplinas

- Defensores de pacientes y pacientes.
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AASLD nNovember 13-16, 2020
The Liver Meeting

- Digital Experience

Asimismo, los dias 17 y 18 de noviembre, hubo
sesiones con lo mas destacado de este Congreso
Americano, presentado por hepatologos espanoles
y liderado por el Dr. Raul Andrade, presidente de la
Asociacion Espanola para el Estudio del Higado
(AEEH). Nuestra presidenta, la Dra. Teresa Casano-
vas, también asistio a estas sesiones virtuales.

Conversacion online
con los cientificos
que recibieron

el Premio Nobel

de Medicina 2020
16 de noviembre de 2020

El pasado 16 de noviembre de 2020, en el curso del
Congreso de la AASLD (American Association for
the Study of Liver Diseases), que tuvo lugar online,
tuvimos la oportunidad de compartir unos momen-
tos extraordinarios por la lucidez y humanidad de
los protagonistas, los cientificos galardonados con
el Premio Nobel de Medicina 2020.

Este evento virtual fue un homenaje para reconocer
el trabajo, la curiosidad, la inteligencia, la creativi-
dad y la pasion de los laureados, en el avance de la
Hepatologia. Son figuras referentes que han unido

diferentes disciplinas (hematologia, virologia vy
biologia molecular) para vencer el virus C de la
hepatitis (VHC).

Preguntados sobre como desearian ser recordados
Yy qué mensaje querian transmitir, sus respuestas
reflejaban su fe en el futuro de la ciencia. Actual-
mente, tenemos transfusiones de sangre seguras y
tratamientos curativos, con ello, animaron a los
jovenes investigadores a que se dediquen a las
enfermedades importantes que aun no se han
resuelto y que requieren respuestas eficaces y que
mantengan los ojos bien abiertos a los cambios que
iran apareciendo.

Para finalizar, Harvey Alter leyd un poema escrito
por el cuando el equipo de Michael Houghton
consiguiod clonar el virus C.

Para concluir el evento, los protagonistas, organiza-
dores y todos los asistentes compartieron un brindis
online por el éxito conseguido.

Jornada educativa
ELPA (17 de junio -

8 de julio de 2020)
18 de noviembre de 2020

La European Liver Patients' Association (ELPA) cele-
bro la cuarta Jornada educativa el pasado 18 de
noviembre. El presidente de la reunion fue Marko
Korenjak, presidente de la ELPA. La presidenta de
ASSCAT y coordinadora del Comite Cientifico de la
ELPA, la Dra. Teresa Casanovas, asistio a esta sesion
online.
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Entrevista con la

revista newsRARE
25 de noviembre de 2020

El pasado 25 de noviembre, la Dra. Teresa Casano-
vas, hepatologa, presidenta de la Associacié Catala-
na de Pacients Hepatics (ASSCAT) y coordinadora
del Comite Cientifico de la European Liver Patients’
Association (ELPA), concedidé una entrevista a news-
RARE, una revista de divulgacion cientifica sobre
Enfermedades Raras.

En esta entrevista, la Dra. Casanovas respondio a
preguntas como: ;Qué es la trombocitopenia
asociada a la enfermedad hepatica cronica?, ;Cua-
les son sus causas y sintomas?, ;Quée es ASSCAT vy
cual es su labor?, ;Como es la calidad de vida del
paciente con trombocitopenia y a qué retos se
enfrenta?, ;Cual es la carga que supone para estos
pacientes las transfusiones de plaquetas?, ;El abor-
daje actual del paciente con trombocitopenia tiene
en cuenta las experiencias y preferencias de los
pacientes?, ;Como se podrian tener en cuenta las
preferencias del paciente a la hora de establecer
protocolos o guias de practica clinica?, ;Qué venta-
jas pueden aportar los nuevos tratamientos orales
para los pacientes con trombocitopenia asociada a
enfermedad hepatica cronica?, ;Se han visto afecta-
dos los pacientes en el acceso a los tratamientos
ante la crisis sanitaria de la COVID-19?

newsRARE

Revista de divulgacion cientifica sobre Enfermedades Raras

\ ’ENFEHMEDAIJES
RARAS

El empoderamiento de los
pacientes y su creciente
incorporacion en la toma de
decisiones

ACTIVIDADES

Jornada virtual
"GENTE: Terapia

Génicade Tua Tu”
26 de noviembre de 2020

El pasado 26 de noviembre, de 17h a 19h, tuvo lugar
elevento virtual “GENTE, Terapia Génica de tu a tu”
que organizo Pfizer.

El objetivo de esta jornada fue que pacientes, fami-
liares y sociedad general aprendieran y asimilaran
conceptos basicos de la genética, asi como el papel
que juega nuestro ADN en el diagnostico y el
manejo de multitud de patologias y en el funciona-
miento de la Terapia Génica.

Aunque no se hablo directamente de la genética de
las enfermedades hepaticas, cada vez se espera
mas de la informacion que nos pueden dar los estu-
dios genéticos para el diagnostico y tratamiento de
las enfermedades en general y también las que
afectan al higado.

Webinar
“Cambiando las
reglas en el manejo
quirurgico de los
pacientes con
enfermedad
hepatica cronica
(EHC) y trombocito-

penia severa (TCP)"
1 de diciembre de 2020

El pasado 1 de diciembre, nuestra presidenta, la Dra.
Teresa Casanovas, participd en el webinar “Cam-
biando las reglas en el manejo quirurgico de los
pacientes con enfermedad hepatica cronica (EHC) y
trombocitopenia severa (TCP)".

“Cambiando las reglas” es un programa formativo
que nace con el objetivo de compartir la informa-
cion cientifica mas actualizada sobre el manejo
quirurgico de los pacientes con enfermedad hepati-
ca cronica y trombocitopenia severa.
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Através de los lideres nacionales mas reputados en
el area, se profundizara, a lo largo de cuatro ciclos
de webinars, sobre las caracteristicas de estos
pacientes, los detalles a tener en cuenta en su
procedimiento quirurgico, las opciones terapéuticas
disponibles y las mas recientes innovaciones que
supondran un nuevo paradigma en su tratamiento.

r nejo quirirgico delos pacientes
_ con enfermedad cronica (EHC)
P) .

Agenda Ponentes

e D. Pablo de Mora
e' Dr. José Luis Calleja
@ Dra. Teresa Casanovas
"‘ Dr. Manuel Romero

Introduccitn y Moderacidn
D Pakile de Mors
m EHC-TCP. Cual es la situacion en Espafia
¢ Jeisd | uls Callels

Caracteristicas, necesidades y retos del
paciente con EHC-TCP
Jra Tamesa Casancvas

Hecesidades medicas y clinicas deun
pacients con EHC-TCP
i Marwel Ramerm

Jornada
Educativa ELPA

2 de diciembre de 2020

El pasado 2 de diciembre tuvo lugar la quina edicion
de las Jornadas Educativas de los miembros de la
ELPA (European Liver Patients' Association). En esta
ocasion, la ponente fue la Dra. Teresa Casanovas,
presidenta de ASSCAT y coordinadora del Comité
Cientifico de la ELPA.

Se trataron temas como la eliminacion de la hepati-
tis C en ninos y adolescentes, y las oportunidades
de diagnostico y tratamiento en 2020 de dos enfer-
medades hepaticas raras como la Deficiencia de
Lipasa Acida Lisosomal (LALD) y la Colestasis Intra-
hepatica Familiar Progresiva (PFIC). Tambiéen se
presento el Grupo de Trabajo de Cancer de Higado
de la ELPA.

Reunion Virtual
Internacional sobre
la Eliminacion de

la Hepatitis Viral
4y 5 de diciembre de 2020

IVHEM
& /)0

El campo de la prevencion, las pruebas vy el trata-
miento de las hepatitis virales esta experimentando
cambios importantes y el potencial de las naciones
para alcanzar los objetivos de eliminacion de 2030
sigue siendo alto. En 2021, IVHEM se centré en
varias areas tematicas para avanzar hacia la elimina-
cion de la hepatitis.

VIRAL HEPATITIS
ELIMINATION
MEETING

VIRTUAL MEETING
4-5 DECEMBER 2020

INTERNATIONAL

En 2021, Gavi comenzo a respaldar la vacunacion de
los recién nacidos para prevenir la transmision de la
hepatitis B de madre a hijo. Los programas en diver-
sos entornos han desarrollado nuevas estrategias
para las pruebas y el tratamiento. Por ultimo, la
pandemia de COVID-19 requirid que la mayoria de
las naciones redirigieran considerables programas
de salud y personal clinico para enfrentar esta
nueva amenaza para la salud. El programa de elimi-
nacion de la hepatitis se esta adaptando para cum-
plir con los objetivos del programa al tiempo que
ayuda a la respuesta a una pandemia.

VHEM es un foro global para el intercambio de
experiencias practicas en la traduccion de avances
en inmunizacion, diagnostico y terapéuticos en
amplias aplicaciones que aceleran el progreso
hacia la eliminacion de la hepatitis viral como ame-
naza para la salud publica. El programa cuenta con
destacados expertos internacionales vy lideres de
programas de implementacion nacionales y locales
que abordan estrategias con respecto a pruebas y
examenes de deteccidon, atencion y curacion,
prevencion y modelos innovadores para financiar
estrategias de eliminacion.
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Webinar APASL
(Asian Pacific

Association for the
Study of the Liver)

12 de diciembre de 2020

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

Los moderadores del webinar fueron el Dr. David
Cohen, el Dr. Robert Brown, el Dr. Hongliang Li y la
Dra. Gyongyu Szabo. El webinar conto con ponentes
de gran prestigio como la Dra. Sonal Kumar, que
hablé sobre NAFLD; la Dra. Mindie Nguyen,
que hablo sobre la hepatitis B; el Dr. John Rice, que
centro su exposicion en la enfermedad por higado
alcoholico; el Dr. Elliot Tapper, que expuso las medi-
das de calidad en la cirrosis; y la Dra. Jennifer C. Lai,
que explico las actualizaciones del trasplante de
higado.

Curso online “Acer-
cando el diagnostico
y el tratamiento de
la hepatitis C donde
mas se hecesita”

del Hospital Clinic

14 y 15 de diciembre

de 2020

Los dias 14 y 15 de diciembre, de 16h a 19:30h, el
Hospital Clinic de Barcelona organizo, en colabora-
cion con Gilead Sciences, el curso “Acercando el
diagnostico y el tratamiento de la hepatitis C donde
mas se necesita”

Este curso estuvo enfocado en pacientes que se
inyectan drogas (PQID), y también hubo espacio
para el debate en grupos pequenos, por lo que fue
ameno y enriquecedor.

ACTIVIDADES

Curso Hospital Clinic

ACERCANDO EL DIAGNOSTICO
Y EL TRATAMIENTO
DE LA HEPATITIS C
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* Conclimianes y ciere de las jarnisdas.

El 14 de diciembre el curso se centro en: “Contex-
tualizando la implementacion de un modelo
externalizado de atencion a personas con hepati-
tis C fuera del circuito sanitario convencional”.

El 15 de diciembre el curso se enfoco en: “Compar-
tiendo experiencias entre diferentes centros y
regiones: Barreras y soluciones”.

Se trato de un curso tedrico y practico de dos jorna-
das en formato online. La parte tedrica, tuvo como
objeto revisar el modelo externalizado de cribado y
tratamiento de la Hepatitis C en un Centro de Reduc-
cion de Danos, desde la perspectiva de la enferme-
ria y desde el punto de vista del personal del centro.
Tambien, pretendid compartir experiencias entre
diferentes centros y regiones, enfocados principal-
mente en centros que atienden usuarios de drogas.

La parte practica, tuvo como objetivo compartir
experiencias de diversos centros para conocer las
visiones de los diferentes equipos multidisciplina-
res con el fin de evaluar las posibles barreras e inten-
tar derribarlas. Esta parte se impartio en talleres en
grupos reducidos.

El curso estuvo orientado a Profesionales Sanita-
rios y Trabajadores Sociales de centros de reduc-
cion de danos, unidades moviles y asociaciones
dedicadas a la acogida e integracion de personas en
riesgo de vulnerabilidad. La coordinadora fue la Dra.
Sabela Lens, del Hospital Clinic de Barcelona.
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ACTIVIDADES

Webinar de la Societat Catalana de
Trasplantaments: “;Quée hemos aprendido
de la infeccion COVID-19 en el

trasplante de organos solidos?”
17 de diciembre de 2020

La Sociedad Catalana de Trasplantes organizé un webinar el 17 de diciembre, que tendra una segunda parte
el 4 de febrero de 2021, ambos a las 17h vy titulados: “¢Qué hemos aprendido de la infeccion COVID-19 en el
trasplante de 6rganos solidos?".

El objetivo de las dos sesiones programadas es revisar que hemos aprendido despues de la primera ola de
la infeccion la pasada primavera y despues de la segunda ola iniciada este otono.

SOCIETAT
CATALANA DE
TRASPLANTAMENT

SAVE THE DATE | SESSIO WEBINAR 2020

Qué hem aprés de la infeccié COVID-19
en el trasplantament d’organs solids?

Dates: Horaris: Inscripcié:
17/12/2020 17:00a 18:45 h Gratuita

Objectiu de la formacio:
L'objectiu de les dues sessions programades és revisar qué hem apres
després de la primera onada de la infeccio la passada primavera i després
de la segona onada iniciada aquesta tardor.

Benvinguda i presentacié Moderadors
Francesc J. Moreso, Alberto Sandiumenge, H.U. Vall d'Hebron | vocal de
President de la FCT la Junta directiva de |a SCT | Ricardo Lauzurica, H.U.

Germans Trias i Pujol

1. Activitat dels programes de trasplantament durant la pandémia
David Paredes. Coordinacié Trasplantaments. H.U. Clinic

2. Organitzacié de I'assisténcia al pacient trasplantat durant la pandémia
Edoardo Melilli. Unitat de Trasplantament Renal, H.U. Bellvitge

3. Maneig del tractament immunosupressor en el pacient amb COVID-19
M. Angeles Castel. Unitat Trasplantament Cardiac. H.U. Clinic

4. Tractament antiviral en el pacient trasplantat amb COVID-19
Oscar Len. S, Malalties Infeccioses. H,U. Vall d'Hebron

5. Tractament immunomodulador en el pacient trasplantat amb COVID-19
M* josé Pérez-Saez. S. Nefrologia. H.U. del Mar

Discussio

MES INFORMACIO
ORGANITZA FUNDACIO CATALANA DE TRASPLANTAMENT RECONEIXEMENT - -
sl:lll’AllAsn:ﬂ ::msr:':.-ldxhnﬂ::h::c:hd:rm c* Ch,es,
WL SCtransplant. org

L FCT wid agrair @ CHIES! ol sou genards suport per 4 la producckd diagquest seminan wel
CHIES! na ha tingut cap Infleéncis sobre el contingut del seminar web | el control ediorisl continua sent responzabilitat exchitiva de la FCT.

o
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Trasplantada de higado dos veces.

En elano 2000, gracias a unos analisis, me entere de
que tenia una cirrosis hepatica producida por hepa-
titis C. También me encontraron dos hepatocarcino-
mas. Yo no sabia nada, fue debido a estos analisis
que empezo todo.

Me derivaron al Hospital Universitario de Bellvitge y
alli empezaron a hacerme pruebas y mas pruebas
hasta llegar a la conclusion que la mejor solucion
era el trasplante. Mi Doctora me explicod con todo
detalle en qué consistia el trasplante, todo lo que
tenia que hacer para estar preparada, los riesgos
que implicaba, etc. Me cogio bastante por sorpresa,
pero no dudé ni un momento, queria viviry tenia que
luchar.

Por aquel entonces, mi hija mayor se casaba en
junio, mi otra hija estaba acabando la universidad y a
mi otro hijo justo le tocaba el examen de Selectivi-
dad para entrar en la universidad. Fue un tiempo
dificil, fuimos paso a paso, con mucha angustia
porque la lista de espera era larga, de trece meses,
y aunque me encontraba bastante bien, iba contan-
do los dias con ansiedad. Finalmente, llego el dia 'y
todo salio dentro de la normalidad.

En aquel momento, senti la necesidad de ayudar a
otras personas que estuvieran pasando por este
trance y me informé. Existia y existe una Asociacion
de Trasplantados Hepaticos de Cataluna. Me apunte
y me hice voluntaria para visitar a los enfermos en
las habitaciones después del trasplante. Este volun-
tariado se llama presencial; el enfermo habla con
una persona que ha pasado por la misma situacion
y le ayuda mucho; es muy gratificante, tanto para el
enfermo como para el voluntario.

También quiero remarcar la necesidad de comentar
siempre la importancia de la donacion de organos.
Dar un organo salva una vida. Sin los donantes,
ninguna de las personas trasplantadas seguiriamos

viviendo. Es importante que todos tomemos
conciencia, tanto los enfermos para ser agradeci-
dos, como las familias de posibles donantes, y es
que el simple gesto de donar un 6érgano es un acto
total de amabilidad y de solidaridad: se regala la
vida a otra persona.

En mi caso, en concreto, con el primer trasplante me
regalaron dieciseis anos de vida. He visto casarse a
mis tres hijos y soy abuela de siete nietos.

Pero, justo hace un par de anos, enferme otravez. Ya
no tenia la hepatitis C porque me habian dado un
tratamiento previo, pero me aparecio de nuevo una
cirrosis hepatica y un hepatocarcinoma. Habian
pasado 17 anos y volver a empezar de nuevo fue un
reto para miy para toda mi familia. Era mas mayory,
esta vez, el tiempo de espera para el trasplante fue
terrible, tuve vomitos, diarreas, picores en todo el
cuerpo, retencion de liquidos en las piernas, perdida
de peso general, encefalopatias, cambio de color
de la piel, etc. Iba perdiendo toda mi vitalidad cada
dia que iba pasando.

Yo siempre pensaba en positivo, me decia a mi
misma que tenia que aguantar, confiaba totalmente
en los medicos, enfermeras, y si en algun momento
dudada, me decia a mi misma, tienes que aguantar,
aguantar por tu familia, por tus amigos.

Cuando llego el dia y sono el teléfono, se me paso
todo y recuperé la energia. Cuando desperte del
trasplante, me encontraba tan bien, que no me lo
podia creer, iera como las flores en primavera que
explotan de alegrial En diez dias estaba en casa
celebrando las Navidades (con mucha prudencia y
con cuidado) con mis nietos y mi familia.

E insisto de nuevo, esa Navidad la pude vivir gracias
a una familia que, en un momento muy dificil y una
época muy especial, decidic donar los organos de
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su ser querido. Me salvaron la vida, de verdad, y
gracias a ellos hoy sigo disfrutando de este placer
que es vivir.

Y por mi parte, mientras la salud me lo permita,
continuaré haciendo de voluntaria para ayudar a las
personas enfermas y tambien a las trasplantadas,
haciendo llegar el mensaje de que la donacion es
regalar vida alla donde vaya. Porque, todo lo que
he vivido, me ha ensenado a ver el mundo de una
manera diferente y a vivirlo y a disfrutarlo siendo
agradecida con los que me han regalado esta opor-
tunidad.

Quiero dar gracias, todas las gracias del mundo, al
Hospital Universitario de Bellvitge, a todos los
profesionales medicos/as y enfermeras/os y otras
personas que cuidaron de miy siguen cuidandome.
Todos ellos, junto con las personas que me regala-
ron sus Organos, son y seran personas especiales
para siempre.

Maria Lluisa Tobalina

Enfermedad por grasa hepatica no alcoholica
tratada con intervencion quirtirgica por obesidad.

Nos conocimos en el ano 2004, en una reunién del
grupo de voluntarios del entonces llamado: “Club
de Trasplantados Hepaticos de Cataluna’, en el
barrio de Sant Andreu de Barcelona. Muy buena
gente. Gente maravillosa a la que conoci cuando le
hicieron un trasplante hepatico a mi marido en el
Hospital Universitari Vall d'Hebron, en el ano 2003.

La Dra. Teresa Casanovas, quieén me hubiera dicho
que seria tan importante en mi vida, siempre ha
estado conmigo en los momentos mas dificiles de
mi existencia. Siempre con la verdad por delante,
por dolorosa que fuera, siendo a la vez, un gran
apoyo.

En el ano 2012, detectaron a mi hijo de 32 anos,
unico hijo, un cancer de esdfago. Tras una lucha
contra su enfermedad, desmedida y valiente, falle-
cio el 27 de noviembre de 2013.

Supo marcharse con toda la serenidad del mundo,
dejandonos apoyo humano suficiente para que
siguieramos adelante. Pero esta serenidad no la
teniamos nosotros, aprendimos a seguir viviendo,
apoyandonos mutuamente, cada uno con su dolory
a su manera.

Asistimos los dos a un grupo de duelo durante dos
anos. Todo era poco para abrazarnos de nuevo a la
vida. Con tristeza, si, pero continuamos.

Posteriormente, realicé un curso de “Formacion”, en
el mismo centro, AVES, con la finalidad de poder
ayudar a otros padres que hubieran perdido a un
hijo y demostrarles que se podia continuar viviendo.
Valia la pena intentarlo. Durante el curso de forma-
Cion se impartieron cursos y conferencias de creci-
miento personal.

En 2015 me propusieron realizarme una cirugia
bariatrica. Fue el endocrino-ginecologo, el especia-
lista que me controlaba por temas de menopausia 'y
que me realizaba controles anuales, quién me lo
aconsejo. Mi peso en relacion con mi altura se
asociaba a una obesidad morbida (109 kg), por lo
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que mi salud y mi autoestima estaban ya bajo mini-
mos. La pena constante la habia compensado
comiendo.

Me dejé llevar de forma automatica hacia la inter-
vencion, firmando una autorizacion para ello, que
una vez leida, te echaba para atras. Fueron dos anos
de pruebas:

Psiquiatria;: Con un dossier inmenso para responder,
donde dejaba ver mi situacion emocional y mi
personalidad al descubierto.

Digestivo: Con la realizacion de colonoscopia vy
endoscopia digestiva, con la aparicion de la bacteria
Helicobacter Pylori, que se resolvio después de un
segundo tratamiento.

Pruebas respiratorias: En la prueba del sueno apare-
ci6 una apnea grave y la necesidad de dormir con
una maquina CPAP.

Lo mas estresante fue cuando me realizaron una
ecografia abdominal. Un medico tras otro fue
entrando durante la realizacion de la prueba. Yo no
podia mas, las caras que ponian me hacian sentir
maly con mucha angustia, mientras seguian explo-
rando, moviendo la mano y mirando la pantalla a la
Cvez.

Pregunté: ;Qué me pasa? ¢Hay alguna cosa que no
esta bien? La respuesta de uno de los medicos fue:
‘Su médico ya se lo dird" y silencio absoluto. Volvi a
insistir y supe entender, entre lineas lo que me dijo:
‘Usted se va a operar, ¢;no? Pues eso".

Me acababan de indicar, entre lineas, que tenia
grasa en el higado y si no se hacia alguna cosa, mi
salud podia empeorar. Segui con todos los protoco-
los hasta que me realizaron una cirugia bariatrica.
Gracias a ella, mejoraron los resultados de mis
analiticas y mi calidad de vida.

Pero la vida me tenia preparada otra sorpresa. En el
ano 2018 detectaron un cancer de las vias biliares a
mi marido. Tras mucho sufrir, fallecio en enero de
2019.

Al inicio de la pandemia de COVID-19, en marzo de
2020, me confiné en Sant Feliu de Codines con mi
madre, que es muy mayor, y una amiga de riesgo.

A pesar de la tranquilidad de estar en un pueblo, la
vida no fue facil. Al intentar coger una caja muy
pesada, noté un dolor insoportable en la espalda,
concretamente en la zona lumbar, dolor que me
duraria hasta ahora, noviembre de 2020. La situa-
cion del confinamiento impidio que me visitaran de
forma presencial. Solo me atendian por teléfono,

cambiandome constantemente la medicacion, que
era a base de calmantes y antiinflamatorios, con
falta de respuesta por mi parte.

Una vez en Barcelona, por fin pude acudir a urgen-
cias y después de una placay un TAC, el diagnostico
ya estaba servido: cuatro vertebras lumbares rotas,
chafadas y con la unica solucion de efectuar una
vertebroplastia.

Desde el mes de agosto he estado tomando anal-
geésicos (morfina) y esperando la llamada del hospi-
tal para realizar un preoperatorio. Por fin, hace 10
dias, el hospital ya se puso en contacto conmigo y
me programaron las pruebas preoperatorias vy, Si
todo sale bien, el 10 de noviembre me realizaran la
vertebroplastia.

Dicen, que a lo largo de la vida, se presentan las
personas adecuadas, en el momento oportuno. Si
bien es cierto que la historia de mi vida no ha sido
un cuento de hadas, tengo la suerte de tener
amigos de verdad, que me ayudan a seguir adelan-
te, amigos conseguidos por mis vivencias, buenas o
no, y otros heredados de los seres que mas he
querido.

Ciertamente, hay momentos en que me siento sola,
pero en el fondo, estoy segura de que hay alguien,
al otro lado, que me esta ayudando para que todo
salga bien.

Maite Pujol
Noviembre de 2020
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