una serie de hojas informativas
escritas por expertos en el campo

de la enfermedad hepatica

Educacion y Apoyo
Frente al VHC:

Como revelar la noticia

La hepatitis C es una enfermedad sumamente estigma-
tizada. El hecho de revelar el diagnostico de VHC puede
causar ansiedad a muchos niveles. Las ramificaciones
de esta noticia pueden ejercer impacto en la situacion
médica, marital, familiar, en el sequro médico y en
otros aspectos de la vida. Los sentimientos comunes
que se experimentan cuando uno se plantea revelar
el seroestado VHC son:

e Miedo a ser tratados de forma diferente

e Miedo a ser rechazados por amigos y seres queridos

e Temor alahora de buscar tratamiento médico y de que
el VHC quede reflejado en el expediente médico

e Miedo de que las compariias de seguro medico y de
vida se nieguen a dar cobertura

e Temor a infectar a los seres queridos
e Miedo ante la muerte

e Miedo a ser tratado como una enfermedad en lugar de
COMO Una persona

e Temor de perder el control de las funciones corporales
y la propia vida

e Miedo a perder el empleo

e Temor a la violencia cuando se comunique a otra
persona que se le ha puesto en peligro de infectarse
con el VHC.

Casi todos estos problemas pueden facilitarse procurando
el apoyo profesional 0 de otras personas en una situacion
similar cuando se vaya a dar la noticia a familiares, amigos
0 conocidos del trabajo. Es importante enfocar la situacion
desde todos los angulos antes de revelar el seroestado
VHC, sopesando las posibles consecuencias personales y
profesionales.

Familiares y amigos

La revelacion del seroestado VHC a familiares y amigos es
importante, pero puede resultar dificil si no se considera
cuidadosamente la situacion. Es aconsejable esperar hasta
que uno se sienta emocionalmente preparado y cuente
con la informacion suficiente antes de contar la noticia a
los demas. La necesidad de recibir apoyo emocional y el
posible riesgo de infeccion aumentan la probabilidad de
que se decida comunicar la noticia primero a la pareja y 10s
seres queridos. Sin embargo, es fundamental ser precavido
y pensarselo bien antes de decidir a quién debe contarselo,
ya que puede ser una experiencia dolorosa para todas las
personas afectadas. Es posible que alguno de los familiares
0 seres queridos se disguste y necesite un apoyo emocional
e informacion detallada que la persona diagnosticada no
pueda darle en ese momento, especialmente si ésta acaba
de enterarse del diagnostico.

A continuacion indicamos algunas preguntas que
deben considerarse antes de hablar del seroestado
VHC:

e ;Dispone de suficiente informacion para responder a
preguntas basicas que puedan aliviar los temores de
los demas?

e ;Porqué va a contarlo?

e ;Qué es lo peor que puede suceder? ;Y su mayor
esperanza?

e ;Cual es su mayor miedo a la hora de dar la noticia a
una persona concreta?

e ,;Esta preparado para asumir las consecuencias
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emocionales que pueden resultar de esta decision?

e ;C0Omo ha reaccionado esta persona anteriormente
cuando le ha revelado asuntos delicados?

e ,Confia en que esa persona no va a contar nada a los
demas sin su permiso?

e ;Hay alguna otra persona de confianza que pueda estar
presente con usted en el momento mas duro?

e ;Estova aayudarle o le va a traer mas problemas?

e ;Puede crear mas dificultades mantener la noticia en
secreto que revelarla?

El hecho de compartir los temores y sentirse apoyado
puede ser fundamental. En este proceso, resulta util
tener preparada la informacion acerca del VHC y compartir
materiales educativos con los familiares y amigos.
Planificar la noticia — cuando, donde y cdmo revelarla —
ayudara a que la experiencia sea mas positiva para todas
las personas afectadas.

Dar la noticia en el dmbito profesional

Es esencial reflexionar meticulosamente antes de revelar
el seroestado VHC en el ambiente laboral. La Ley de
Estadounidenses con Discapacidades (ADA) ofrece
proteccion legal en ciertas areas, pero aun asi es posible
sufrir discriminacion de formas menos obvias.

La ADA otorga cierta proteccion ante la discriminacion
en el lugar de trabajo. Esta ley describe la discapacidad
como una limitacion fisica o mental que restringe de
forma sustancial una o mas actividades esenciales de
la vida. Las leyes han establecido que la discapacidad
no puede definirse Unicamente como la capacidad de
desempenar determinadas tareas en el trabajo, sino que
ademas debe ser permanente o de larga duracion. La
interpretacion exacta de esta decision judicial es confusa,
por lo que antes de revelar su seroestado a un empleador
es recomendable consultar la ADA o ver a un asesor de
beneficios.

Las personas que entren en la categoria de discapacitadas
tienen derecho a recibir proteccion ante cualquier practica
en el lugar de trabajo que afecte a los salarios, las
prestaciones laborales, los procedimientos de solicitud

de empleo, las tareas que deben desempenarse, los
ascensos de categoria, etc. No obstante, el hecho de
tener el VHC no otorga derecho a recibir automaticamente
estas protecciones. Por ejemplo, si un empleado es
VHC positivo pero asintomatico, no tendra derecho
de forma automatica a estas ventajas. Sin embargo,
cuando se experimentan efectos secundarios derivados
del tratamiento anti-VHC si se tiene derecho a recibir
beneficios y proteccion. Ademas, no es legal despedir a
un empleado unicamente por ser VHC positivo. De hecho,
los empleadores que tengan 15 empleados 0 mas estan
obligados a proporcionar facilidades razonables; la palabra
clave es “razonable”, ya que dichas facilidades no deben
causar complicaciones indebidas al empleador. Estas
facilidades pueden consistir en permitir tiempo libre para
acudir a las consultas médicas, conceder bajas adicionales
por enfermedad no pagadas o una reestructuracion del
puesto de trabajo, y adaptar el horario laboral para que
sea mas flexible.

Pero aunque la ADA establece proteccion legal contra
la discriminacion, los empleadores pueden dificultar la
obtencion de estos beneficios. Por ello deben considerarse
todos los aspectos relacionados con la revelacion del
diagndstico en el lugar de trabajo que no resulten
aparentes a primera vista. Por ejemplo, es posible que se
descarte a una persona con el VHC a la hora de conceder
un ascenso laboral por la percepcion de que sufre fatiga
cronica. Otro problema potencial es la discriminacion por
parte de los compaferos de trabajo porque teman ser
infectados con el VHC. Los empleadores no pueden exigir
que los trabajadores revelen su seroestado y, gracias a la
implantacion de las medidas de precaucion universales,
no hay ninguna justificacion para prohibir a una persona
con el VHC que realice tareas con el pretexto de que pueda
exponer a los demas al virus.

Algunas preguntas que deben plantearse antes de
revelar del seroestado VHC en el &mbito profesional
son:

e ;COmo va a afectar al ambiente de trabajo
cotidiano?

e ;COmo va a influir en los futuros ascensos
laborales?
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e ;CoOmo afectara a las relaciones con los
companeros?

e ,Es realmente necesario contarlo en este
momento?

Si la enfermedad es sintomatica, puede ser Util revelar el
diagndstico para que el empleador conceda determinadas
facilidades. Dar la noticia puede ser mas importante
aun cuando se esté pensando en iniciar un tratamiento
anti-VHC, por la posibilidad de que aparezcan efectos
secundarios moderados o intensos. Estos efectos
secundarios pueden exigir la modificacion del horario
laboral, cambios en las responsabilidades del puesto de
empleo y otras adaptaciones.

Los empleados que crean que no se les estan concediendo
ajustes razonables o que se sientan discriminados
pueden presentar una queja. Para informarse en detalle
acerca de la Ley de Discapacidad en los EE. UU., llame
al 1-800-949-4232; el personal esta a su servicio para
ayudarle y asesorarle sobre los derechos, protecciones y
beneficios que le otorga la ADA. Algunos estados ofrecen
protecciones adicionales que van mas alla de la ley ADA.
Para obtener mas informacion, comuniquese con su
oficina local de discapacidad.

Negacion

La negacion es un mecanismo psicoldgico muy importante
que ocasiona consecuencias tanto buenas como malas.
Puede servir para que los afectados se tomen su tiempo
para aceptar el diagnostico de VHC. Cuando el momento
sea oportunoy la persona afectada acepte el hecho de que
es portadora del VHC, estara mas preparada para afrontar
las situaciones reales que van a presentarse cuando revele
su estado de salud a los familiares, amigos y contactos
profesionales. Pero al mismo tiempo, la negacion puede
impedir que se busque la atencion médica y los ajustes
necesarios en el estilo de vida para mantenerse sano.

Conclusion

La decision de revelar el seroestado VHC es algo que cada
persona debe sopesar minuciosamente en funcion de sus
circunstancias particulares. Los cuidados y el apoyo de 10s
amigos y seres queridos pueden resultar muy beneficiosos
a la hora de aprender a vivir bien con el VHC. Al mismo

tiempo, revelar la noticia de forma innecesaria, prematura
0 poco planificada puede causar muchos problemas.
Es importante contar con informacion precisa y fiable
sobre la hepatitis C cuando vaya a comunicarle a alguien
su seroestado. También puede ayudarle consultar las
posibles ventajas y dificultades con un asesor o con otras
personas que vivan con el VHC antes de tomar la decision.
Los grupos de apoyo (en persona o por Internet) pueden
ser un buen lugar para comentar aspectos de la revelacion
del seroestado, tales como las decisiones que han tomado
otras personas y el resultado que obtuvieron.

Probablemente, el mejor consejo que puede darse a una
persona que acaba de recibir el diagnostico es “no tienes
por qué contarselo a nadie hasta que no estés listo”.

Recursos:

Localizador de Grupos de Apoyo del HCSP
www.hcvadvocate.org/community/Groups.asp

Recursos para la Hepatitis C en Internet
www.hcvadvocate.org/library/links.asp

Para obtener mas informacion acerca de la hepatitis C, la hepatitis
By las coinfecciones con el VHC, visite www.hcvadvocate.org.
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