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PROLOGO

La figura del/la Psicéloga/o ha sido muy importante para la
Asociacion, ya que hemos podido cubrir las necesidades de comunica-
cién de enfermos de hepatitis C y sus familiares con este profesional.

He de comentar nuestros comienzos, en los que los afectados nos
llamaban desconcertados, preocupados y hasta desesperados porque
alguien les consolara y animara a seguir luchando contra este virus.
Antes de que tuviéramos un psicologo estaban siendo atendidos por
otros enfermos en la misma situacién que ellos. Estos voluntarios mien-
tras atendian a los afectados, se encontraban con sintomas distintos a
los suyos y aumentaban sus dudas y sus preocupaciones, abandonando
su voluntariado en la Asociacién por desanimo y por no creerse capaces
de ayudar.

Mientras tanto, la Asociacién iba creciendo en nimero de perso-
nas que acababan de recibir el diagnéstico de que padecian la hepatitis
C,y tenian muchas ideas erréneas sobre la enfermad, creian que era una
enfermedad mortal a un corto plazo.

No podiamos seguir con esta situacion, debiamos poner remedio,
y la solucion la encontramos en el momento que contactamos con un
psicélogo.

Todos los enfermos crénicos tenemos momentos buenos vy
momentos malos, pero son en los momentos de crisis cuando mas se
agradece tener a una persona, al otro lado del teléfono, o del correo ordi-
nario o del correo electrénico, o personalmente, a quién contar tus mie-
dos, dudas, preocupaciones, aspectos muy personales e intimos, y todas
las preguntas que uno no se atreve a preguntar libremente, ni al médico
ni a los familiares por miedo a preocupar a tus seres queridos... Aqui
entra la figura del psicélogo, un profesional que ademas de escuchar y
entender, informa y ensefia como superar los problemas.

Quisiera hablaros de Ana Montilla, la psicologa de nuestra
Asociacion. Nosotros en la Asociacion pensamos que, igual que en la
Medicina hay especialidades, en la Psicologia deberia de pasar lo mismo.
Necesitamos en la Asociacion profesionales que sepan hablar el mismo
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idioma que los enfermos de hepatitis C, que se formen, adapten sus
conocimientos psicolégicos a esta enfermedad crénica y se actualicen
sobre el virus de la hepatitis C.

Asi es como Ana, desde el dia que se incorporé a nosotros, fue
aprendiendo de la enfermedad, segun iba tratando con los afectados y
sus familiares, se iba introduciendo en el nucleo del problema, iba reco-
giendo los datos sobre la evolucién de la enfermedad tanto a nivel fisi-
co como a nivel psiquico. Hay momentos en que las personas creen que
ella es una afectada mas, por cdmo se va involucrando en todo lo que
repercute al entorno del enfermo y sus familiares.

Actualmente los enfermos que han crecido con la Asociacién y
estan bien informados sobre la enfermedad, tienen una mejor calidad
de vida en su entorno familiar, social y laboral. Ahora se atreven a com-
partir toda clase de informacién con su propio especialista y estan pre-
parados para afrontar los actuales tratamientos en los que el éxito esta
muy relacionado con la adherencia al tratamiento y el estado de animo
de la persona. Este cambio, no solo lo agradece el propio enfermo sino
el propio especialista médico, que tiene una gran libertad para hablar
del tema y poder ofrecer mejor el tratamiento.

Estos resultados se estan consiguiendo con la atencién psicolégi-
ca individual y con los grupos de autoayuda que Ana ha implantado en
su sistema de trabajo dentro de la Asociacién.

En este libro se pone de manifiesto cdmo el virus de la hepatitis C
afecta psicolédgicamente a los enfermos y a su entorno familiar.

Pienso que este libro puede ayudar tanto a los profesionales como
a los enfermos.

A los profesionales porque van a ver, en él, reflejado al paciente en
todos los momentos de la evolucion de la enfermedad, van a entender
mas sus miedos, el porqué de sus preguntas, (unas con respuesta, otras
sin respuesta) y la importancia de hablarles en un lenguaje claro, senci-
llo y humano. Los profesionales son los que ven al paciente en primera
instancia y pueden detectar a tiempo, qué persona necesita atencion
psicoldgica o psiquiatrica para poderlos remitir a estos profesionales y
poder mantener contacto con ellos para una mejor atencién al pacien-
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te.Seria ideal que pudiera llegar a manos de todos los profesionales que
tienen relacién con esta enfermedad.

A los enfermos y familiares, porque se van a ver reflejados en la
convivencia con esta enfermedad, van a encontrar respuesta a muchas
preguntas y van a poder cambiar creencias erroneas que hasta ahora
habian influido negativamente en sus vidas. Van a poder detectar pre-
cozmente los sintomas de trastornos psicoldgicos y acudir al psicélogo
0 psiquiatra, venciendo el tabu y actuando a tiempo. También van a
encontrar recomendaciones y pautas a seguir para conseguir una mejor
calidad de vida.

“La Tolerancia empieza con el Respeto hacia uno mismo”

Amparo Gonzélez Caballero
Presidenta de la Asociacion Espafiola de Enfermos de Hepatitis C.
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INTRODUCCION

La Hepatitis C es una enfermedad causada por un virus (VHC), que
es uno mas de la familia de los virus de la hepatitis (A, B,D,Ey G).

Este Virus se transmite a través de la sangre y las vias de contagio
mas habituales son, la recepcién de sangre a través de transfusiones
antes del ano 1990, algunos tipos de exploraciones médicas, el uso com-
partido de cuchillas, agujas, cortaufas, cuchillas o navajas de barbero,
agujas de perforacion, las agujas y tinta de los tatuajes, etc., que hayan
estado en contacto con sangre infectada por el VHC.

Desgraciadamente, hay una gran mayoria de personas infectadas
por el virus que no lo saben, y las que lo saben, no son conscientes de su
estado hasta de 10 a 20 anos después, en que los sintomas pueden
manifestarse, ya que los afectados parecen estar perfectamente sanos.
Por este motivo se la suele llamar la “Enfermedad Silenciosa”

Las personas que presentan sintomas pueden tener letargo (can-
sancio sin motivo justificado), pérdida de apetito, nduseas, dolor en el
cuadrante derecho del abdomen, dolores articulares y malestar general.
Como estos sintomas pueden ser producidos por muchas enfermeda-
des, resulta dificil el diagndstico a no ser que salgan algunos valores ele-
vados como las transaminasas, que hagan sospechar la existencia de
algun problema en el higado.

El virus se descubrié en 1989 (antes llamado no A no B) y desde
entonces se esta investigando.Todavia no se ha encontrado la forma de
prevenir o curar la infeccién definitivamente. A pesar de los progresos
hechos para conseguir tratamientos eficaces y seguros contra el virus,
los que existen hasta ahora tienen una eficacia media y producen graves
efectos secundarios. Por ello, sigue siendo necesaria la investigacién y la
colaboracién de los afectados.

Dado que la enfermedad puede producir inflamacién, fibrosis,
insuficiencia hepatica, cirrosis o cdncer hepdtico, y, por tanto, es conside-
rada potencialmente mortal, las personas afectadas la viven con mucha
angustia, se crean ideas muy negativas y esto tiene unas repercusiones
emocionales importantes, que afectan a nivel personal, familiar, social y
laboral.
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Este es el motivo que justifica el contenido que se va a desarrollar
a continuacion. Hasta ahora se ha investigado y tratado mas el aspecto
fisico de la enfermedad, quedando las consecuencias psicolégicas un
poco olvidadas, a sabiendas de que el estado de animo y una actitud
positiva van a influir positivamente en la evolucién de la enfermedad y
en la respuesta a los tratamientos.
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