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EL INFORME “PERCEPCION SOCIAL DE LA HEPATITIS C EN ESPANA”, ELABORADO POR FUNDACION
MAS QUE IDEAS Y FNETH, SENALA LA PREVENCION, EL DIAGNOSTICO Y EL ESTIGMA COMO AREAS
DE INTERVENCION PRIORITARIAS PARA HACER FRENTE A LA ENFERMEDAD

El preocupante desconocimiento y la falta de concienciacién
social sobre la hepatitis C obstaculizan su erradicacion y

potencian la estigmatizacion de los pacientes

e La mitad de la poblacién desconoce las vias de transmisién de la patologia, y al menos
un 20% cree que puede contraerse a través de la tos, un estornudo o un beso

e Un 85% sabe que puede detectarse con un andlisis de sangre, pero sélo uno de cada
cinco se ha realizado la prueba

e Una de cada cinco personas no contrataria ni conviviria, o intentaria evitarlo, con un
afectado por hepatitis C

e Un30%y un 40% de los encuestados no asocia la hepatitis C con la cirrosis y el cancer
de higado, respectivamente, y sélo uno de cada cinco sabe que no existe vacuna

e Las personas que mas estigmatizan tienen un menor conocimiento de la enfermedad,
una actitud baja de autocuidado hacia la salud, estudios primarios y son mayores de 55

e Es necesario aumentar el nivel de conocimiento social entorno a los factores de riesgo
y los habitos preventivos, optimizar la deteccion de casos ocultos, dar mas visibilidad a

la enfermedad y promover un uso mas adecuado del lenguaje y de los mensajes

Madrid, 4 de julio 2017

Existe un desconocimiento destacado acerca de la hepatitis C, sus posibles repercusiones, vias
de transmisién y formas de diagndstico que contribuye a una deficitaria y preocupante
concienciacién social en materia de habitos preventivos y estigmatizacion social asociada a esta
enfermedad. Esto, unido al caracter asintomatico de la hepatitis C, se traduce en un incremento
del riesgo de transmision, una deteccidn precoz mas complicada, un horizonte de erradicacion
de la patologia, cuando menos, dificil, y un contexto estigmatizador que afecta a la calidad de
vida de los pacientes. La herramienta mas eficaz para sortear estos obstdculos: la informacién.
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Asi lo revela el informe “Percepcidn social de la hepatitis C en Espaia”, promovido por Fundacién
MAS QUE IDEAS y la Federacién Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepaticos (FNETH) y
presentado hoy en Madrid por representantes de ambas instituciones, Diego Villalén y Jesus
Fargas, respectivamente, junto con Juan Andrés Ligero, profesor asociado del Departamento de
Andlisis Social de la Universidad Carlos Il de Madrid y director de Means Evaluacién, empresa
coparticipe del informe.

Tal y como han explicado sus promotores, el informe se ha realizado para analizar el grado de
conocimiento de la poblacién acerca del virus de la hepatitis C y las actitudes potencialmente
estigmatizadoras hacia la enfermedad a fin de identificar las areas de intervencién prioritarias
para el control de la patologia, que han resultado ser la prevencién, el diagnéstico y el estigma.

“Valoramos muy acertadamente este tipo de iniciativas, pues ayudan tanto a los pacientes como
a las asociaciones de pacientes a conocer mds y mejor aspectos fundamentales de la hepatitis
C”, ha declarado el responsable de Relaciones Institucionales de FNETH, sefalando las
demandas mas importantes para los afectados: “La primera, por fundamental, es la curacion,
por lo que hemos trasladado a las autoridades sanitarias la necesidad de tratar a los pacientes
diagnosticados con los nuevos AAD, que desde finales del 2014 estdn incorporados en nuestra
cartera de medicamentos”, ha sefialado Eva Pérez, reclamando “campanas explicativas que
hagan hincapié en los aspectos preventivos y trasladen con claridad las vias de contagio de la
patologia” y la “eliminacion de todo atisbo de estigmatizacion o discriminacion, realizando para
ello esfuerzos explicativos sobre como se transmite la enfermedad”, y haciendo también un
llamamiento a la generosidad de los ciudadanos para la donacidn de 6rganos.

Por su parte, el presidente de MAS QUE IDEAS ha coincidido en que “el estigma afecta a muchas
personas con hepatitis C y hemos podido comprobar como estas actitudes estigmatizadoras
estdn relacionadas con el desconocimiento en torno a la enfermedad”. “Por ello -ha anadido
Diego Villalén-, es necesario que las autoridades sanitarias, la comunidad cientifica y la sociedad
civil nos unamos para promover iniciativas educativas y de concienciacion que transmitan la
realidad de esta enfermedad, conciencien para evitar situaciones de discriminacion y
desmitifiquen muchas de las ideas preconcebidas que tiene la poblacion sobre la hepatitis C”.

Y es que, a pesar de ser una enfermedad con cierta visibilidad entre la poblacién, una tercera
parte de la misma no ha oido hablar de la hepatitis C, una de cada cinco personas no sabe que
el higado es el principal 6rgano afectado, y un 30% y un 40% no asocia la patologia con la cirrosis
y el cancer de higado, respectivamente, pese a que son sus complicaciones mas frecuentes y las
principales causas de muerte en personas con esta enfermedad. Mas aun: el porcentaje de
personas que no sabe o no cree que sea posible curar la hepatitis C supera el 40%, a pesar de
los resultados esperanzadores de los Ultimos avances terapéuticos en términos de curacién.
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Carencias en prevencion y diagndstico

La falta de informacion sobre esta patologia afecta también a su prevencién, ya que sélo una de
cada cinco personas sabe que no existe vacuna, y la mitad desconoce que tener o haber tenido
los tipos A o B de la enfermedad no protege de la hepatitis C.

Pero hay otros grandes obstaculos en el ambito preventivo. El primero es el desconocimiento
de las vias de transmisidn para la mitad de los encuestados, teniendo en cuenta que uno de cada
siete no cree que se transmita a través de las mucosas corporales y un 25% no sabe que se
contagia a través de la sangre -el mismo porcentaje sefiala erréneamente la saliva como via de
transmision-.

Este deficitario grado de conocimiento influye en una escasa percepcién de riesgo, que sdlo
tiene un 22%, pese al elevado grado de conciencia sobre la autorresponsabilidad en salud, y que
hace que una cuarta parte de los entrevistados desconozca que la hepatitis C se puede transmitir
en todo tipo de ambientes; y en otra de las barreras que presenta la prevencion de la hepatitis
C: la insuficiente adopcidon de medidas que reduzcan el riesgo de transmision horizontal, como
demuestra el que casi el 60% no sepa o no crea que puede hacer algo en este sentido.

Trasladado a un escenario de cotidianidad, el resultado es que al menos una de cada cinco
personas cree que pueden contraer el virus de la hepatitis C a través de la tos, un estornudo o
un beso, falsas creencias directamente relacionadas con actitudes estigmatizadoras asociadas a
la enfermedad. Por contra, y aunque la transmisién sexual en esta enfermedad es poco
frecuente -aunque es mas elevado si la pareja tiene VIH- un 70% no utiliza preservativo en todas
sus relaciones sexuales, pese a que tres cuartas partes de los encuestados sabe que esta
proteccién evita el riesgo de contagio de la hepatitis C. Asimismo, un 28% comparte material de
higiene y un 41% no utiliza guantes para cuidar heridas de otras personas.

En cuanto al diagndstico, pese a que un 85% sabe que la hepatitis C puede detectarse a través
de un analisis de sangre, sélo uno de cada cinco se ha realizado esta prueba, y en casi dos
terceras partes lo hizo por iniciativa de terceras personas.

Estigmatizacion de los pacientes

Finalmente, el informe también confirma el estigma asociado al virus de la hepatitis C,
relacionado con ciertas actitudes sociales que inducen a responsabilizar al paciente por contraer
la enfermedad y a hdbitos, como el consumo de drogas, que pueden contribuir al
etiquetamiento del paciente, afectando a su autoestima y calidad de vida. A este apartado
corresponde una de las conclusiones mas demoledoras del trabajo: que uno de cada cinco no
contrataria, o lo intentaria evitar, a una persona con hepatitis C; siendo este el mismo porcentaje
gue no conviviria con una persona con esta enfermedad, o intentaria evitarlo.
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Segun la investigacidn, las personas que mas estigmatizan son mayores de 55 afios y tienen
estudios primarios. También tienen una actitud baja de autocuidado hacia la salud y un menor
conocimiento de la enfermedad. Frente a ellos, quien mejor conoce la enfermedad tiene entre
30 y 60 afios, estudios superiores, experiencias previas cercanas de enfermedad grave, una
vision poco estigmatizadora de la hepatitis Cy tendencia a desarrollar mas practicas preventivas.

En conclusidn, las sospechas iniciales de la existencia de cierto desconocimiento en la poblacién
espafiola acerca de esta enfermedad, que dificultaba su prevencién y deteccidn y propiciaba
actitudes estigmatizadoras, han sido ampliamente corroboradas por el informe, que ha
identificado como dareas intervencion prioritarias para avanzar hacia la erradicacion de la
enfermedad la prevencion, el diagndstico y la estigmatizacidn asociada a la hepatitis C.

Areas de intervencion prioritarias

Asi, aumentar el nivel de conocimiento social en torno a los factores de riesgo y los habitos
preventivos, a través de campafias de prevencidon y concienciacion que ofrezcan
recomendaciones practicas para reducir los riesgos de transmisién, figura entre las propuestas
mas urgentes. Ilgualmente, es prioritario mejorar la informacion sobre la enfermedad para que
la poblacién detecte sospechas de posibles transmisiones, asi como favorecer el acceso a
pruebas diagndsticas, para optimizar la deteccién de casos ocultos.

Por ultimo, el documento pone de relieve la necesidad de implementar acciones que propicien
una mayor visibilidad y conocimiento de esta enfermedad y un uso mas apropiado del lenguaje
y de los mensajes que se trasladan desde los diferentes estamentos sociales para reducir las
actitudes estigmatizadoras, y de dar respuestas integrales y continuadas a las demandas
especificas de las personas con hepatitis C que conviven, ademas con otras patologias,
favoreciendo el acceso a una asistencia sanitaria de calidad y participativa.

Y es que, como ha indicado Juan Andrés Ligero, “el estudio demuestra que las condiciones y
conocimientos previos influyen en las conductas preventivas y, por lo tanto, en la salud”.
“También pone de manifiesto que las intervenciones en los grupos tradicionales de riesgo han
funcionado”, ha afiadido el director de Means Evaluacion, destacando como dato significativo
de la investigacion “la existencia de otros claros grupos de riesgo, como la poblacion mayor de
55 afios o con menor capital cultural”, en los que considera que deben focalizarse las politicas
preventivas y de atencidn sanitaria.

Objetivo y metodologia del informe

El informe “Percepcidn social de la hepatitis C en Espaia” es un proyecto de investigacion social
descriptivo realizado por MAS QUE IDEAS y FNETH, con la colaboracién de Means Evaluacién y
convertida en realidad gracias al apoyo de MSD, mediante cuestionario estructurado. Para ello,
se realizaron 1.507 encuestas telefénicas a mayores de 18 afios residentes en distintas
autonomias espanolas, y de diferentes edades, género, nivel socioeducativo, con el fin de
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garantizar la representatividad poblacional en cada una de estas categorias, comparando los
datos con el Bardmetro de Septiembre de 2016 del Centro de Investigaciones Socioldgicas, entre
el 26 de octubre y el 15 de noviembre de 2016.

El informe tiene el doble propdsito de fundamentar dreas de intervencién en el dmbito de la
prevencion, diagndstico y abordaje de la enfermedad, y de contribuir a la normalizacién social
de las personas con hepatitis C, ofreciendo informacién veraz frente a ideas preconcebidas que
existan en la poblacién y que pueden contribuir a la estigmatizacién de los pacientes.

Qué es la hepatitis C

La hepatitis C es una enfermedad que afecta en torno a 900.000 personas en Espafia -y a entre
65 y 90 millones de personas en todo el mundo-, y los datos predicen que aproximadamente el
70 por ciento de ellos ignoran que la tienen.

Pese a la disminucién de su incidencia registrada en muchos paises durante los ultimos afos
gracias al uso de material médico desechable, la introduccion del test anti-VHC y una mayor
conciencia sobre el riesgo de compartir jeringuillas entre los usuarias de drogas, la prevalencia
sigue siendo elevada debido al caracter casi asintomatico de la enfermedad (el 80 por ciento no
presenta sintomas), que hace que pueda permanecer oculta durante afos y dificulta
enormemente su deteccidn precoz, y al desconocimiento social de las vias de transmisién. Ante
lainexistencia de vacuna, la prevencidn se basa en reducir el riesgo de exposicion al virus, lo cual
requiere de conocimiento y toma de conciencia de la sociedad acerca las formas de lograrlo.

MAS QUE IDEAS y FNETH agradecen la colaboracién en el informe de la Federacién Nacional de
Asociaciones para la Lucha contra las Enfermedades del Rifidn (ALCER), la Coordinadora Estatal
de VIH y Sida (CESIDA) y la Federacion Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO), como asociaciones de
pacientes; y a la Asociacién Espafiola para el Estudio del Higado (AEEH), al Grupo de Estudio de
Hepatitis Viricas (GEHEP) de la Sociedad Espafiola de Enfermedades Infecciosas y Microbiologia
Clinica (SEIMC), y al Grupo de Hepatopatias Viricas (GHEVI) de la Sociedad Espafiola de Farmacia
Hospitalaria (SEFH), como sociedades cientificas.

Fundacién MAS QUE IDEAS

La sociedad en general, y los pacientes en particular, demandamos una actuacion global, coordinada y
sostenible en el ambito de la salud. Bajo esta premisa nace el 10 de julio de 2014 la Fundacién MAS QUE
IDEAS, organizacidn independiente y sin dnimo de lucro, con clara vocacién por las personas que conviven
con una enfermedad y convencida de los beneficios del trabajo en red.

Tres son las claves de nuestro trabajo: ilusion, compromiso y transparencia. Con ese espiritu promovemos
proyectos horizontales, creativos, sostenibles, éticos y rigurosos en colaboraciéon con los diferentes
agentes sociosanitarios. Creemos que, solo asi, lograremos promover un cambio en el sector basado en
la innovacion y la cooperacion, y que esté orientado al propdsito que a todos nos une: mejorar la calidad
de vida de los pacientes y su entorno. Para ello, la fundacidn trabaja en cuatro lineas prioritarias de
actuacion: punto de encuentro, formacidn, accién social e investigacion social.



Fundacidn

PE

Juntos sumamos en salud

www.fundacionmasqueideas.org

O Q
&\

FNETH

Federadién Nodonol de Enfermos
Y Trasplontados Hepaticos

Federacion Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepaticos

La Federacion Nacional de Enfermos Trasplantados y Hepaticos (FNETH) es una entidad sin animo de lucro,
constituida en 2004. Engloba a dieciocho asociaciones de enfermos hepaticos de todo el territorio
nacional y vela tanto por los intereses de los 5.500 pacientes ya asociados, como por los de 1.100.000

personas infectadas por la hepatitis en Espaiia.

www.fneth.org

Para mas informacion:
Natalia Bermudez
Tel. 667 60 33 53

lacomunicacionde@fundacionmasqueideas.org
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