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Los afectados por esta enfermedad hacen oir sus voces en el Foro de
Hepatitis C, organizado por Fundaciéon MAS QUE IDEAS y la Federacién
Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepaticos (FNETH)

Los enfermos de hepatitis C reclaman un Plan
Estratégico Nacional, campanas de prevencion y
diagnodstico precoz y un esfuerzo conjunto en el

acceso y tratamiento para erradicar la enfermedad

& Poner en marcha por parte de la Administracién Publica un Plan Estratégico
Nacional en Hepatitis C que incluya la prevencién, el diagnéstico precoz, el
tratamiento y la formacion, y que las autoridades planifiquen en este sentido
pensando mas en términos de inversion rentable a largo plazo que de gasto a
corto, generando pautas coordinadas a nivel nacional. Estas fueron las
demandas que, con mas fuerza y frecuencia, se plantearon

@ Trabajar coordinadamente entre todos los agentes sociosanitarios en pro de la
erradicacion de la patologia lo antes posible y conseguir una informacidn sobre
la hepatitis C veraz, rigurosa y objetiva por parte de todas las fuentes
generadoras y transmisoras de la misma, incluyendo la derivada de la relacién
médico-paciente, también fueron objetivos muy reclamados

@ El Foro de Hepatitis C subrayd lo positivo de las mejoras terapéuticas en
detrimento de la actual polémica y alarma social, con el objetivo de crear un
espacio de encuentro para el didlogo y la reflexion en relacién a los
principales temas de interés en el ambito de la enfermedad, situacion
actual, retos y nuevos horizontes terapéuticos, lo cual se consiguié a tenor
de la amplia participacién en la sala y también a través de las redes sociales



Madrid. 4 de diciembre de 2014

Las personas afectadas por la hepatitis C y los agentes sociosanitarios implicados en su
manejo se hicieron oir ayer: Levantaron sus voces y manifestaron decididamente sus
necesidades y expectativas con respecto al futuro cercano de la gestién de esta
enfermedad en el Foro de Hepatitis C, organizado por Fundacién MAS QUE IDEAS y la
Federacién Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepaticos (FNETH) y que congregd
en el Impact Hub de Madrid a mas de un centenar de asistentes que participaron
activamente en la reunion.

Las principales demandas que con mds fuerza y frecuencia se plantearon fueron poner
en marcha por parte de la Administracién Publica un Plan Estratégico Nacional en
Hepatitis C que incluya la prevenciéon, el diagndstico precoz, el tratamiento y la
formacién, y que las autoridades planifiquen en este sentido, pensando mas en
términos de inversion rentable a largo plazo que de gasto al corto, generando pautas
coordinadas a nivel nacional. Asimismo, otros objetivos muy reclamados durante el
desarrollo del foro fueron trabajar coordinadamente entre todos los agentes
sociosanitarios en pro de la erradicacion de la patologia lo antes posible y conseguir
una informacidn sobre la hepatitis C veraz, rigurosa y objetiva por parte de todas las
fuentes generadoras y transmisoras de la misma, incluyendo la derivada de la relacidn
médico-paciente.

“Es fundamental que la Administracién disefie, apruebe e implemente un Plan
Estratégico Nacional en Hepatitis C que contemple sendas campafias de sensibilizacion
en términos de prevencién para frenar el ritmo de contagios, y de diagndstico precoz
para quienes desconozcan su situacién -aproximadamente la mitad de los entre
700.000 y 900.000 espafioles enfermos de hepatitis C no sabe que lo esta-, asi como
para que sepan qué hacer para no contagiar la patologia y cdmo actuar de cara a su
control y posible tratamiento”, afirmd Abelardo Sdnchez, presidente de la Asociaciéon
Gallega de Trasplantes Airifios, indicando también que dichas campafias permitirian
obtener un “mapa nacional de afectados” por la hepatitis C.

Inversion versus gasto

“Las autoridades deberian ‘hacer cuentas’ -continud Sanchez- y comparar el coste que
supone, por ejemplo, un trasplante en un enfermo avanzado, que adicionalmente
requerird una medicacién posterior para toda la vida, frente al que implica tratar a un
enfermo antes de que la patologia evolucione a fases mads graves, lo que ahorra costes
posteriores de tratamiento y permite, ademas, que esa persona se reincorpore al
mundo laboral y pase a contribuir en lugar de consumir ingresos”. Y es que “cuesta
mucho mas el tratamiento de una sola persona que lo que supone realizar una
campana anual de prevencion”, apostillé por su parte Antonio Poveda, gerente de
CESIDA, Coordinadora Estatal de VIH-Sida.



En este sentido, Poveda asegurd que no solo considera viable la realizacién de las
citadas campafias masivas de deteccidn precoz, que segun todos los participantes en la
mesa de debate “Hacia la erradicacion de la Hepatitis C. ¢Qué debemos hacer?” no se
han hecho hasta el momento, al menos no por parte de la Administracién Publica, sino
que “se podria garantizar el tratamiento de todos los nuevos diagndsticos
planificdndolo en fases que comenzaran por los casos mas graves, y continuando
posteriormente por niveles de evolucién de la enfermedad”.

No obstante, para el gerente de CESIDA, se trata no solo de “hacer esfuerzos en el
diagnodstico, sino también en el tratamiento” porque, como sugeria el titulo del
debate, moderado por Diego Villaldn, presidente de Fundacién MAS QUE IDEAS, la
erradicacidon de la hepatitis C ya puede empezar a ser considerada una realidad, “y
desde las organizaciones de pacientes vamos a hacer todo lo posible para que asi sea”.

¢Es posible erradicar la hepatitis C?

Esta ultima cuestién generd sin embargo todo tipo de prondsticos, desde el mas
optimista de Poveda y quienes le apoyaron con matices, como Rafael Ibarra, periodista
freelance y coordinador de Salud del diario ABC, quien sefialé que “mas que una
realidad, es un objetivo, hacia el que hay que ir despacio en términos de erradicacién
pero rdpido en cuanto a los afectados se refiere”; la Dra. Alicia Lazaro, coordinadora
del Grupo de Hepatopatias Viricas de la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria
(Hospital Universitario de Guadalajara), para quien “hablar de erradicacidon pasa por
hablar de formacién, prevencién y tratamiento para controlar la enfermedad”; y el
propio Sanchez, que “considera dificil pero no utdpico acabar con la enfermedad, y
siempre que los tratamientos no se traten como un ‘negocio’”; hasta el mas escéptico,
defendido en este caso por el Dr. Antonio Mas, profesor de la Facultad de Farmacia e
investigador responsable del Grupo de Virologia Molecular de la Universidad de
Castilla La Mancha.

Y es que, para el también coordinador del grupo de Hepatitis Virales de la Sociedad
Espanola de Virologia, “erradicar la enfermedad a corto plazo es muy dificil porque
depende no solo de que tengamos las herramientas para conseguirlo, sino de tener la
voluntad de hacerlo”, “Ademas -afiadid-, el virus de la hepatitis C (VHC) varia mucho, y
eso le da mucha fuerza y le permite adaptarse y hacerse resistente a muchas
estrategias terapéuticas”. Precisamente por esta caracteristica del VHC se mostré
también “muy escéptico” en relacion a la posibilidad de contar con vacunas contra el
VHC.

Pese a esta dosis de realismo, la reciente aparicion de nuevas opciones terapéuticas
mas eficaces, seguras y mejor toleradas que la tradicional combinacién de ribavirina e



interferén pegilado, que aumentan la tasa de curacion de la enfermedad de un 40% a
un 90%, simplifican y acortan el tratamiento y reducen los efectos secundarios,
especialmente los asociados a la administracidn del interferdn, porque son mucho mas
especificos, ha abierto, nuevos horizontes terapéuticos para los afectados por esta
patologia.

Para Lazaro, estos avances van a generar “un cambio radical, y son sinédnimo claro de
beneficios, tanto para los pacientes como para los profesionales sanitarios y las
autoridades, ya que simplifican la gestiéon de la enfermedad, ahorrando, por lo tanto,
costes, y responden claramente al orden de aspectos a priorizar a la hora de elegir una
estrategia terapéutica: efectividad, seguridad, y después, coste”.

Asi, las conclusiones finales de esta mesa de debate afiadieron a lo ya mencionado la
necesidad de “buscar un punto de encuentro parar tratar a todos los que lo
necesiten”, de “actuar juntos” porque “tenemos un problema, pero también una
solucion por la que trabajar coordinadamente porque la hepatitis C ya se puede curar”
y, en definitiva, de “diagnosticar, tratar y facilitar el acceso a todo el que lo requiera lo
antes posible”, en palabras de sus ponentes.

Peticiones a la Administracion Publica

Por su parte, en la mesa de debate “Hepatitis C en la actualidad informativa: logros y
retos”, moderada por Teresa Terrén, vocal de Fundacién MAS QUE IDEAS, también se
congratularon de “los buenos tiempos que corren para los pacientes con hepatitis C,
porque, aunque haya polémica, ahora podemos discutir sobre terapias que curan la
enfermedad”, como sefialé Daniel Gil, responsable del Area Social de Farmaindustria.

Y es que, “la hepatitis C es la Unica enfermedad viral crénica que se conoce en la
actualidad que se erradica con la eliminacidn del virus, lo cual deberia ser tenido muy
en cuenta por parte de las autoridades de cara a la planificacién de sus estrategias”,
anotd por su parte el Dr. Rafael Bafiares, hepatdlogo en el Instituto de Investigaciéon
Sanitaria Gregorio Maraidn e investigador del CIBERehd (Centro de Investigacion
Biomédica en Red en el Area tematica de Enfermedades Hepdticas y Digestivas).

En este sentido, Gil lamenté la falta de coordinacién a nivel nacional, ya que “Espaiia
no tiene un sistema sanitario, sino 17, los planes nacionales son solo orientaciones que
las comunidades auténomas adaptan luego como cada una considera, y los propios
Informes de Posicionamiento Terapéutico (IPT) que emite el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad pasan posteriormente por otros comités autondmicos, e
incluso por comités hospitalarios, que generalmente endurecen progresivamente los
criterios de acceso a los farmacos, con lo que el resultado es que el farmaco que dan a



un paciente en un centro hospitalario pueden no administrarlo incluso en el hospital
mas cercano”.

Gestion informativa de la hepatitis C

Por ello, frente a las numerosas noticias publicadas en los ultimos meses como
consecuencia de la aparicidn de los nuevos tratamientos y la alarma social derivada de
las denuncias de colectivos afectados que han puesto el foco en los precios de estos
farmacos y en los problemas y desigualdades existentes para acceder a los mismos, los
participantes en este debate destacaron la necesidad de informar de manera rigurosa
y veraz sobre la hepatitis C, “para no generar una demanda que pueda no ser real”, en
palabras de José Angel Sanchez, presidente de ADEMTRA (Asociacién Murciana de
Trasplantados), tesorero de FNETH y coordinador de GAEHC (Grupo de Apoyo a
Enfermos de Hepatitis C).

“La hepatitis C necesita un apellido, que es la evolucidon en la que esta en cada
paciente y cada momento, y si se obvia eso se pueden generar expectativas y
necesidades de tratamiento urgentes, incluso para pacientes que no lo necesitan”,
explicé por su parte Banares, apuntando matices que también tienen que hacerse a
nivel informativo, como que “se puede curar el virus y, aun asi, no frenar la evolucién
natural de la enfermedad, o que no hay estudios que hablen del porcentaje de
curaciones con las nuevas terapias en pacientes descompensados”. Igualmente,
reivindicé la importancia de la relacién de informacidn médico-paciente “porque es el
entorno mas adecuado y de mayor confianza para informar a cada paciente de su caso
concreto”.

Otro enfoque fue aportado por Hernan Diaz, coordinador académico del Magister
online en Comunicacion y Salud de la Universidad Complutense de Madrid, quien
reconocid que “detras de la informacion hay muchos intereses de distintos actores
sociosanitarios”. “El problema es que ha faltado sentar en una mesa a todos los
implicados en la gestién de esta enfermedad para coordinarla, explicar para qué sirven
los farmacos nuevos, que son para determinados pacientes y que hay una limitacién
econdmica que hay que salvar negociando con la industria, amén de que muchas
informaciones se han realizado por periodistas no especializados en salud”.

En réplica a este argumento, Emilio de Benito, periodista especializado en Salud del
diario El Pais, reconocié que los medios de comunicacion “nos equivocamos al no decir
qgue los nuevos tratamientos no iban a estar disponibles para todo el mundo, primero
por razones clinicas y segundo por motivos econdmicos, a pesar de que todos lo
sabiamos por sentido comun”, pero reivindicé la oportunidad de la informacién
transmitida, reclamando para una mayor calidad y rigurosidad futura de la misma
pautas tales como una formacién previa a los periodistas, informaciones lo mas



ecuanimes posibles -lo cual es imposible porque cualquier fuente de informacion es
parte implicada, matizé sin embargo- y tener acceso a todas las fuentes y en todo
momento”.

Concluida la mesa redonda, sus participantes abogaron por una informacion
transparente y veraz para que los medios puedan trasladarla correctamente, que ésta
parta también de la Administracién, un mayor compromiso por parte de ésta y que los
esfuerzos no se pongan sélo en esta tarea de informar, sino también en la de formar y
en la toma de decisiones.

Un foro para el consenso

El Foro de Hepatitis C, patrocinado por Bristol-Myers Squibb, se celebré bajo el
lema “Con C de hepatitis” para subrayar lo positivo de las mejoras terapéuticas en
detrimento de la actual polémica y alarma social, con el objetivo de crear un
espacio de encuentro para el didlogo y la reflexiéon en relacién a los principales
temas de interés en el ambito de la enfermedad, situacién actual, retos y nuevos
horizontes terapéuticos, lo cual se consiguié a tenor de la amplia participacién en la
sala y también a través de las redes sociales.

Gracias a este foro, representantes de los principales agentes sociosanitarios
implicados en el manejo de esta enfermedad compartieron con las personas que
conviven con ella sus puntos de vista y conocimientos, para buscar consensos y
sinergias, con el objetivo final de mejorar la calidad de vida de los afectados por la
hepatitis C.

El desarrollo del Foro puede consultarse en la pagina web de Fundacién MAS QUE
IDEAS (www.fundacionmasqueideas.org), y en Twitter filtrando por la etiqueta
#conCdeHepatitis.

Fundacién MAS QUE IDEAS

La sociedad en general, y los pacientes en particular, demandamos una actuacién
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, organizacién independiente y sin animo
de lucro, con clara vocacién por las personas que conviven con una enfermedady
convencida de los beneficios del trabajo en red.

Tres son las claves de nuestro trabajo: ilusidon, compromiso y transparencia. Con ese
espiritu promovemos proyectos horizontales, creativos, sostenibles, éticos y rigurosos
en colaboracion con los diferentes agentes sociosanitarios. Creemos que, solo asi,
lograremos promover un cambio en el sector basado en la innovacién y la


https://twitter.com/hashtag/conCdeHepatitis?src=hash

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 fundacién trabaja en cuatro lineas prioritarias de actuacién: punto de
encuentro, formacion, apoyo y concienciacion e investigacion social.

Federacion Nacional de Enfermos Trasplantados y Hepaticos (FNETH)

La Federacién Nacional de Enfermos Trasplantados y Hepaticos (FNETH) es una entidad
sin dnimo 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 Espafia.
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