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La Fundacién Hipercolesterolemia Familiar acudié a Barcelona —entrada del parque Giell, en la foto- para levar a cabo unas nuevas
jornadas de deteccion de hipercolesterolemia familiar.

La prevencion de la HF, ejemplo
de racionalizacion de recursos

Ante la crisis, racionalizar recursos. En una situacion como la que vive Espafa, con una situacion econémica
que pone en peligro la pervivencia del sistema nacional de salud, urge optimizar los recursos disponibles.
Ante el panorama actual, los planes de deteccién de la hipercolesterolemia familiar (HF) y, en general, la pre-
vencioén cardiovascular, son un ejemplo de medicina preventiva que supone un enorme ahorro de los recur-
sos, como demuestra el caso del personaje que hoy aparece en nuestra pagina 2: un hombre que no supo que
tenia colesterol elevado hasta los 42 afos y sufrié un infarto a los 44, con el consiguiente drama personal y
familiar, y el enorme gasto en intervencion y tratamiento para la administracién sanitaria.

Este caso fue uno de los que acudieron a las jornadas que la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar ha veni-
do desarrollando en los tltimos meses en Catalufa (paginas 5 y 6). Las jornadas de deteccién por toda Espaia
son una de las actividades recurrentes de nuestra Fundacién, que contribuyen al Estudio de seguimiento de
familias con colesterol en el que estan registradas ya 3.600 personas con una edad que varia de 18 a 79 afos
y que pertenecen a mas de 630 familias (pagina 3). El trabajo de la Fundacién rinde frutos, aunque no tanto
como nos gustarfa, pues por mucho que hayamos denunciado el distinto tratamiento que reciben pacientes
con HF no dejamos de recibir quejas sobre la aportacion reducida, como las que aparecen en nuestra seccion
de Cartas (paginas 13y 14).




editorial

Salvar vidas, racionalizar
el sistema de salud

La persistencia de la crisis econémica
esta poniendo en serios apuros a nues-
tro sistema sanitario. El resultado de las
politicas de austeridad en la economia
y en la sanidad es desolador. La salud
es un derecho ciudadano universal y a
la hora de hacer reformas en salud hay
que tener un especial cuidado en como
llevarlas a cabo y, antes de recortar
prestaciones, habria que racionalizarlas.
Aunque se necesitan reformas estructu-
rales profundas, de acuerdo con econo-
mistas de la salud, para garantizar
nuestro sistema sanitario en la actual
coyuntura, también es necesario inter-
venir en la oferta de servicios y priorizar
las prestaciones publicas mas coste-
efectivas, las que mas salud y bienestar
han demostrado ofrecer a la poblacion.

Un ejemplo de cdmo se puede priorizar
en las prestaciones y ademads ahorrar
vidas es la historia, repetida con dema-
siada frecuencia, del personaje con
hipercolesterolemia familiar (HF) que
presentamos en la columna de al lado
de esta pagina. Antonio Herndndez
presento su primer infarto de miocar-
dio a los 44 aios y nadie le habia dicho
que tenia una HF. Si analizamos su his-
toria vemos el enorme gasto sanitario
que se podria haber ahorrado con un
correcto diagndstico y prevencion.
Cada episodio de infarto de miocardio
cuesta unos 6.000 euros y una angio-
plastia mas de 1.500. Si anadimos la
realizacién de los cateterismos, la colo-
cacion de un desfibrilador, las estan-
cias hospitalarias y la necesidad de
mas medicacién podemos deducir que
solo el coste sanitario de no haber rea-
lizado una prevencion eficaz en el caso
que comentamos puede superar facil-
mente los 30.000 euros. Teniendo en
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cuenta el nimero de personas que tie-
nen HF en Espafa y la presencia de
enfermedad coronaria (ver pagina 3)
podemos calcular que con un adecua-
do diagnostico y tratamiento de estas
personas se puede ahorrar al menos
10 millones de euros al afio. A este
gasto sanitario hay que aiadir el gasto
econémico por la pérdida de producti-

La deteccion temprana
de la HF, ademas de
ahorrar vidas, sirve
para ahorrar en el
gasto sanitario en estos
tiempos de crisis

vidad y el impacto personal y familiar
de presentar un infarto de miocardio
temprano que en muchos casos con-
duce a una muerte prematura. Sin pre-
vencion y promocion de la salud, la
medicina asistencial tiene poco senti-
do. La deteccién temprana de la HF,
ademés de ahorrar vidas, sirve también
para ahorrar en el gasto sanitario en
estos tiempos de profunda crisis.

Ahora todos tenemos que colaborar
para tratar de hacer sostenible el siste-
ma sanitario. Y se puede conseguir
mediante una prevencién adecuada y
una correcta planificacién, gestion y
uso racional de los recursos sanitarios
para su mejor distribucién. Por esto es
importante que también se escuche y
se tenga en cuenta la experiencia de las
organizaciones de pacientes que pue-
den ser de gran ayuda en la toma de
decisiones.

Antonio Hernandez
Romero

56 afos
Terrasa (Barcelona)

Antonio presentd su primer infarto de miocar-
dio a los 44 anos y de nuevo padecid otro infar-
to dos afos después. Hasta cuatro cateterismos
demostraron obstrucciones generalizadas por
ateroesclerosis de sus arterias coronarias, moti-
vo por el que preciso la realizacion de tres
angioplastias con la colocacion de cuatro stents
(dispositivo para abrir la arteria obstruida).
Hasta los 42 afios no supo que sus cifras de
colesterol superaban los 400 mg/dl. En ese
momento su médico le indico tratamiento
con farmacos, pero su trabajo de conductor
con continuos viajes al extranjero le dificultd
seguir un tratamiento regular. A partir de la
presencia del primer infarto, sigue tratamien-
to con Atorvastatina, en la actualidad 80 mg.
al dia, y recientemente se ha anadido Ezetrol.
También toma aspirina y enalapril.

Tiene numerosos antecedentes familiares de
hipercolesterolemia familiar (HF), entre ellos
su madre, siete hermanos y sobrinos. Aunque
tiene tres hijos ninguno de ellos ha heredado
la hipercolesterolemia. Dos hermanos tam-
bién han presentado una enfermedad cardio-
vascular: su hermana con 46 afos sufrié una
cirugia en las arterias carétidas por ateroescle-
rosis severa y a un hermano se le realizé una
cirugia de by-pass coronario.

Antonio se mantiene delgado y realiza ejercicio
fisico, a lo que esta habituado desde joven.
También lleva una dieta saludable. Sigue sus
revisiones médicas periddicamente y se
encuentra bien, aunque recientemente por una
arritmia (trastorno del ritmo cardiaco) se le ha
colocado un desfibrilador. Junto con varios fami-
liares ha participado en la jornada de deteccién
de familias con HF que se llevd a cabo en Terrasa
(ver paginas 4y 5 de este boletin) y nos ha que-
rido aportar su testimonio con la finalidad de
evitar que otras personas con HF sufran su
experiencia, ya que una deteccion precoz puede
evitar la presencia de la enfermedad coronaria.




Presentacion del estudio
SAFEHEART sobre HF

El pasado 17 de mayo se present6 en una
rueda de prensa que tuvo una amplia reper-
cusion el estudio SAFEHEART (acréonimo en
inglés de estudio espariol de una cohorte de
hipercolesterolemia familiar). Se trata de un
trabajo pionero que integra, por primera vez,
el diagnéstico genético y los criterios clinicos
para establecer la deteccion precoz de la
hipercolesterolemia familiar (HF). SAFEHEART
es un estudio prospectivo a largo plazo y mul-
ticéntrico, de seguimiento de familias con
diagnostico genético de HF, que lo coordina la
Fundacién HF y se realiza en clinicas de lipidos
de 25 hospitales de Espana. Ademas, existe
un reservorio de muestras bioldgicas de esta
poblacién en el Instituto Cataldn de Ciencias
Cardiovasculares en Barcelona. Este estudio
analizard la morbilidad y mortalidad cardio-
vascular y la mortalidad total junto con los
factores prondsticos y los mecanismos que
influyen en el desarrollo de la enfermedad
coronaria Ademas, es un modelo de investiga-
cion traslacional ya que integra la investiga-
cion bésica y clinica con la practica médica.

En estos momentos el
Estudio incluye 3.600
personas de entre 18a 79
anos, de mas de 630
familias de toda Espaina

Segun explico el doctor Pedro Mata, presi-
dente de la Fundacién, nos encontramos
ante el estudio mas amplio y completo reali-
zado hasta la fecha.“En estos momentos
contamos con 3.600 personas con una edad
media de 45 afos que pertenecen a mas de
630 familias implicadas en este estudio de
seguimiento. Esperamos que a finales de
este aio podamos cerrar el reclutamiento
con 3.900 0 4.000 pacientes, el maximo
registrado hasta la actualidad en estudios

realizados sobre HF". Otro aspecto novedoso
es que el grupo control lo forman los familia-
res que no padecen la HF. Este estudio es el
resultado de una colaboracion publico-priva-
da que comenzo6 en el aio 2004, gracias a la
Fundacién en colaboracién con el Instituto
de Salud Carlos lll, y el Centro Nacional de
Investigacién Cardiovascular (CNIC) y varias
entidades privadas.

El porqué de un estudio de estas caracteristi-
cas se basa en que la HF es la causa genética
mas frecuente de infarto prematuro, que se
manifiesta en general antes de los 60 afos
de edad. La esperanza de vida de las perso-
nas con HF no diagnosticadas es de 20 a 30
ainos menor que la del resto de la poblacion.

actualidad

Esto se traduciria en la pérdida potencial de
dos millones de afos de vida en Espana por
lo que representa un importante problema
de salud publica. La HF aparece desde el
nacimiento, aunque con frecuencia no se
detecta la enfermedad hasta la edad adulta.
Esta patologia hereditaria que se expresa
con niveles muy altos de colesterol afecta a
unas 100.000 personas en Espana, el 80 por
ciento de las cuales no estan diagnosticadas.

Primeros resultados

Pese a que los primeros resultados impor-
tantes del estudio sobre morbilidad y morta-
lidad coronaria no saldran a la luz hasta el
2014, ya hay datos preliminares que estable-
cen que el riesgo relativo de enfermedad
coronaria en los afectados de HF es nueve
veces mayor que el del grupo control. Y el
riesgo de mortalidad cuatro veces mayor.
Otro de los hallazgos del estudio, es que a
pesar de ser un trastorno hereditario uno de
cada cuatro casos desconocia que padecia
esta patologia y uno de cada cinco no recibia
tratamiento.

El doctor Mata concluyé que “en tiempos de
crisis hay que priorizar los recursos, estamos
ante un modelo de deteccién de una patolo-
gia crénica con elevado riesgo cardiovascu-
lar prematuro que supone, ademas de un
ahorro en vidas, un ahorro econdmico y sani-
tario evidente, ya que se trata de una enfer-
medad genética que se puede diagnosticar
precozmente y tiene tratamiento”.

(Casos induidos
en el estudio
de sequimiento
de familias

con HF

Este estudio cuenta
con fondos del CNIC
(Centro Nacional de
Investigacion
Cardiovascular), el
Instituto de Salud
Carlos Ill'y la Fundacion
Hipercolesterolemia
Familiar.
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Nuevas jornadas de deteccion
de familias con HF en Cataluna

La Fundacion retine a 122 personas en el hospital Bellvitge y a 104 en el Clinic,
ambos en Barcelona, y a otras 102 en Terrasa

Durante el dltimo fin de semana del mes
de febrero, los dias 25 y 26, la Fundacién
Hipercolesterolemia Familiar se trasladé a
Barcelona para llevar a cabo la Jornada de
deteccion genética de nuevos casos de
hipercolesterolemia familiar (HF) en el
Hospital de Bellvitge, con la colaboracion
de la Unidad de Riesgo Cardiovascular
que dirigen el doctor Xavier Pinto y la
doctora Rosaura Figuera, y con la partici-
pacién de las familias, que acudieron a la
cita para contribuir con su apoyo a un
mejor conocimiento de la HF. Durante la
mafana del sdbado y domingo se estu-
diaron 117 adultos y 5 nifos.

La dispersion geografica de algunas
familias no favorecié el encuentro de
todo el grupo familiar, pero en el caso de
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la familia Bolarin, Mercedes, a pesar de
vivir en Asturias, si consiguié acudir con
sus familiares de Barcelona. Su otra her-
mana Elisabeth, y su madre, que viven en
Murcia, también tenian confirmada la
cita, sin embargo, la angina de pecho
que unos dias antes sufrié su madre, M.2
Soledad, les impidi6 estar. “Buscaremos
entre todos un préximo encuentro para
que toda la familia al completo forme-
mos parte del estudio de seguimiento’,
nos decian. Y es que todos compartimos
la idea de que la investigacion en el
conocimiento de la HF nos llevard a una
mejor prevencién. “Es muy triste que, sin
sintomas aparentes, el infarto nos llegue
por sorpresa’, nos decia Montserrat
Sandoval, que perdié a su hijo de un
infarto a los 28 afos.

“Todos queremos saber mas acerca de este
trastorno genético’, nos decia Ana M.2

Sandoval, que con 44 aios ya ha sufrido un
infarto. Su hermana Montserrat nos ofrecia

Ante tantas trabas por
parte del sistema, y en
medio de la crisis
econdmica, hay familias
que acaban suspendiendo
el tratamiento




todo su apoyo y contagiaba solidaridad
durante la mafana de la jornada, cuando a
primera hora coincidian varias familias en
la sala de extracciones. También las fami-
lias que atin no han conseguido la aporta-
cién reducida nos pedian apoyo. Sigue
habiendo falta de informacién y descoor-
dinacion entre las diferentes édreas asisten-
ciales. Este hecho repercute en el deséani-
mo de las familias que ante tantas trabas
por parte del sistema, unido a la situacion
actual de dificultades econémicas, acaban
suspendiendo los tratamientos en muchos
asos.

Entusiasmo en Terrassa

La segunda Jornada de Identificacion y
seguimiento de nuevos casos de HF en
Cataluia se realizo en el hospital de
Terrasa. El fin de semana de los dias 21y
22 de abril, el equipo de la Fundacion, en
colaboracién con el servicio de Medicina
Interna que dirige la doctora Marta Mauri
Pont, cit6 en el centro a los familiares de
aquellos casos con resultado positivo de
HF. Y en total se estudiaron 102 casos.

Una vez mas, hay que destacar el entusias-
mo y apoyo de algunas de las familias par-
ticipantes, entre ellas la familia Hernandez,
bastante numerosa, y que a pesar de vivir
en diferentes areas sanitarias, se desplazd
al hospital de Terrassa para participar en el
estudio de seguimiento. Todos deseaban
tener mas informacién para prevenir el
infarto de miocardio que algunos de ellos

|

han sufrido antes de los 45 afios. El sdbado
dia 21 a las 8 de la mafana ya nos espera-
ba un buen grupo de madrugadores, que
ademds de acudir a la jornada querian
seguir sus planes de fin de semana. Otras
familias en cambio, han preferido llegar sin
prisas y exponer en la visita médica todas
sus dudas respecto a la dieta y al trata-
miento farmacoldgico, tanto en los adultos
como en los nifos.

Siguen apareciendo casos
de personas afectas de HF
que desconocen que tienen
derecho a la aportacion
reducida

Casos de tres generaciones

El equipo de la Fundacion, con la colabora-
cion de la Unidad de Lipidos del hospital
Clinic, dirigida por el doctor Daniel
Zambon, llevé a cabo la tercera jornada de
deteccién genética de HF en Catalufa el
fin de semana del 9y 10 de Junio, en la
que se estudiaron 100 adultos y 4 nifios. La
cercania y la solidaridad fueron las notas
dominantes de la jornada, esenciales para
que todos nos sintierdmos mas participati-
vos. También los mas pequefos, acompa-
fando a sus abuelos. Y es que en varios
grupos familiares contamos con tres gene-
raciones.

actualidad
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La clave para llegar al mayor nimero de
familiares posible es contar con el entu-
siasmo y solidaridad de determinados
familiares, como en el caso de Antonia
Jiménez, que desde el primer momento
no escatimé esfuerzos para llegar a sus
hijos Miguel, Teresa, Ménica, y su nieto
Albert, asi como a sus hermanos y sobri-
nos. Ella comentaba que “todo lo que
podamos hacer es poco, con tal de
avanzar en el conocimiento de esta
enfermedad que se cobr6 la vida de mi
hermano Francisco a los 57 afos, des-
pués de haber sido intervenido de triple
bypass coronario a los 42". Son los
mayores los que a veces consiguen sen-
sibilizar un poco mas a sus nietos sobre
la importancia del control de la HF, de
abandonar el tabaco y mejorar sus habi-
tos de vida.

Aun queda mucho por hacer en el
campo de la HF, porque falta informa-
cion, como hemos comprobado con los
hermanos Gémez Montes, que no se
benefician de la aportacion reducida.
Estamos seguros de que no solamente el
fin de semana en que tiene lugar la jor-
nada, sino durante las multiples conver-
saciones e intercambio de informacién
que conlleva su organizacion se aclaran
dudas, se pierde el miedo a preguntar, y
asi, al sentirse mas involucrados, todos
[levan un mayor seguimiento y control
de la HF, que es otro de los objetivos que
se persiguen desde la Fundacion.
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Las organizaciones de

pacientes reclaman su |

Las organizaciones de pacientes, con otros
grupos que componen la Alianza General
de Pacientes (AGP), en su asamblea del
pasado 4 de julio en Madrid aprobaron por
unanimidad el documento que se presen-
tara al parlamento con el objetivo de pro-
mover una proposicion no de ley para que
los pacientes tengan “voz” en los 6rganos
de decisién y cuenten con regulacién pro-
pia. Solo asi, los derechos de los pacientes,
que desde la propia administraciéon son
utilizados como indicadores de una nueva
realidad social, podran tener su propio
espacio para ser incluidos en la Ley Basica
de Autonomia del Paciente y en la Ley de
Cohesidn y Calidad Sanitaria de los afios
2002y 2003, en las que se abren cauces de
participacion social.

Desde la Fundacién Hipercolesterolemia
Familiar apoyamos esta iniciativa. Y es que
en estos momentos de dificultades econo-
micas es mas necesario que nunca contar
con los pacientes en la toma de decisiones,
que siempre van a contribuir a la racionali-
zacion y sostenibilidad del sistema. Cuesta
entender que siendo la participacion social
un logro de la Ley de Cohesién y Calidad
no se haya impulsado aun su funciona-
miento. Por tanto, ha llegado el momento
de dar los pasos necesarios para que los
pacientes asienten sus derechos sobre una
base legal, y sean interlocutores validos en
los planes de salud.

En el caso de nuestra Fundacion, hemos
desarrollado estrategias conjuntamente
con la administracion que ya han dado
algunos frutos. Y esto nos reafirma en la
idea de que el compromiso y la responsa-
bilidad social que caracteriza a las organi-
zaciones de pacientes supone para la
administracion una alianza constructiva en
la mejora de la salud y un importante aho-
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rro sanitario, basado en priorizar las nece-
sidades y promover politicas de preven-
cion. La Ley de Cohesién y Calidad
Sanitaria todavia no ha echado a andar. Y
los pacientes con HF también sufren su
vacio legal. De acuerdo con el testimonio
de muchos de ellos, al tratarse la HF de un
trastorno genético que afecta al grupo
familiar, cada vez que se trasladan de una
comunidad a otra sufren la desigualdad y
las diferencias burocraticas en los procedi-
mientos, tanto para acreditar su enferme-
dad como para conseguir los formacos de
aportacion reducida, que en muchos casos
les obliga a interrumpir los tratamientos.
Por esto, instamos a la administracion sani-
taria para que tenga en cuenta a los
pacientes como socios necesarios en la
toma de decisiones y les proporcionen su
propio espacio legal en las leyes existentes
para que su voz consiga finalmente ser
oida.

Los pacientes, claves en la
investigacion

Durante estos Ultimos afios todas las
voces se alzan en favor del paciente acti-
vo, hecho que la Fundacién comparte e
impulsa. Y es que nadie mejor que aque-
llas personas que sufren su propia enfer-
medad y conocen su control puede deci-
dir sobre su propia salud. Sin embargo,
no todos los pacientes pueden ser acti-
vos, porque no todos estan informados. Y
es ahi donde las organizaciones de
pacientes tienen una importante tarea
por desarrollar. Nuestra Fundacion esta
dirigiendo una gran parte de sus limita-
dos recursos a concienciar y sensibilizar a
las familias con HF sobre la importancia
del diagnéstico precoz, para instaurar
cuanto antes habitos de vida saludables,
que en el caso de los niflos conservaran
en la vida adulta.

ugar

A través de la web y del boletin, la
Fundacién desarrolla su tarea divulgativa,
dirigiendo sus mensajes a las familias afec-
tas, a los profesionales de la salud y a
todos aquellos actores del sistema con los
que compartimos un mismo objetivo, que
es la mejora de la salud. Sin embargo, para
que los avances médicos lleguen al
paciente con rapidez, necesitamos que la
administracién sanitaria impulse redes
tematicas que ayudardn a los pacientes a
entender mejor que su participacién acti-
va tiene sentido. También debemos cono-
cer la importancia de los ensayos clinicos
que la industria farmacéutica desarrolla
con la participacion del médico y el
paciente, porque solo asi los pacientes
podran beneficiarse de mejores tratamien-
tos.

Una vez que conocemos la repercusion del
progreso médico en favor de nuestra
salud, estamos mejor dispuestos a involu-
crarnos en estos programas o estudios de
seguimiento. Y asi lo entienden los mas de
3.500 pacientes con HF, que participan en
el estudio de familias que la Fundacion
desarrolla. Atras debe quedar la expresion
“conejillos de indias’, tantas veces pronun-
ciada por los pacientes para expresar lo
que ahora es “participacion activa” desde
el conocimiento y la responsabilidad.

Todos sabemos que vivimos momentos de
revolucion informativa y cientifica. Y si
queremos beneficiarnos del progreso cien-
tifico debemos de cambiar nuestro enfo-
que, participando desde el conocimiento y
el convencimiento, de que nuestra presen-
cia en los estudios va a contribuir al pro-
greso médico, pero principalmente en
beneficio de la mejora de nuestra propia
salud. Y esto se consigue siendo paciente
activo.
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El huevo, ese desconocido

El huevo es el alimento con mayor densi-
dad de nutrientes de entre los que habitual-
mente consumimos y es especialmente rico
en proteinas de alto valor bioldgico.
Ademas, la calidad de la grasa presente en
el huevo es buena pues el contenido de aci-
dos grasos monoinsaturados y poliinsatura-
dos supera ampliamente al de grasa satura-
da.Y contiene dcidos grasos Omega-3, que
han demostrado efectos beneficiosos sobre
la salud. También contiene vitaminas y
minerales: vitamina A, vitamina E, acido foli-
co, vitamina B12, fésforo, hierro, cinc y sele-
nio entre otros. Esta alta concentracién de
nutrientes va acompanada de un bajo apor-
te caldrico (dos huevos aportan unas 140
kcal) lo que pone de manifiesto la impor-
tancia de su consumo, no solo en la dieta
de la poblacion en general, sino sobre todo
en la de algunos grupos con necesidades
alimentarias especificas como nifos, ado-
lescentes, embarazadas, ancianos y perso-
nas que realizan dietas bajas en calorias.

El huevo tiene poca influencia en el aumen-
to de colesterol sanguineo. Al contrario de
lo que se ha pensado siempre, su consumo
no esta ligado a un aumento importante de
colesterol. Los principales responsables die-
téticos del aumento de colesterol en sangre
(y en particular del colesterol perjudicial, el
¢-LDL) son las grasas saturadas y las parcial-
mente hidrogenadas (también llamadas
acidos grasos trans). Por ello, restringir el
consumo de este tipo de grasas es mas
beneficioso para el perfil lipidico sanguineo
que reducir el colesterol de la dieta. La
yema de un huevo contiene unos 200 mg
de colesterol, pero tiene mas grasas insatu-
radas que saturadas. Estas evidencias cienti-
ficas nos permiten desterrar el infundado
mito de que la ingesta moderada de hue-
vos aumenta el riesgo de padecer enferme-
dades cardiovasculares.

Otros compuestos de la yema de huevo son
la luteina y zeaxantina, dos pigmentos de la

+ Los huevos son muy nutritivos y
saludables

« Tienen poca influencia en el
aumento de colesterol sanguineo

« Ayudan a controlar el peso

« Previenen el deterioro macular y
mejoran la memoria

familia de los carotenoides. Actiian como
antioxidantes que se depositan en el ojoy
se ha demostrado que lo protegen de las
cataratas y de la degeneracién macular,
causas frecuentes de ceguera en edades
avanzadas. El huevo también contiene coli-
na, un nutriente esencial para el desarrollo
normal del cerebro, que contri-

buye a mejorar la memoria.

En resumen, el huevo

juega un papel impor-

tante en la dieta.

Ademds de su valor nutriti-

vo, de ser culinariamente muy
versatil y facil de preparar, es
barato. Las recomendaciones
para el consumo de huevo son
de hasta 7 huevos enteros a la sema-

na para la poblacién general y 3-4 huevos
enteros a la semana en personas con el
colesterol alto, aunque también pueden
consumir mas claras.

Alimentos para reducir el colesterol
Un estudio americano ha comparado los
efectos sobre el colesterol de una dieta baja
en grasas saturadas y rica en cereales inte-
grales, frutas y verduras (la recomendada
para controlar el colesterol), con una dieta
que enfatiza el consumo de alimentos reco-
nocidos por la Agencia de Alimentos esta-
dounidense como reductores del colesterol
y beneficiosos para la salud del corazén.

Los alimentos seleccionados para el estu-
dio y que disminuyeron el colesterol en

mayor medida forman parte del grupo
de alimentos de origen vegetal, pero
siempre se deben consumir en el contex-
to de la denominada dieta cardiosaluda-
ble. Algunos de ellos son naturales, mien-
tras que otros son alimentos con su com-
posicién original modificada. Ambos
pueden considerarse como alimentos
funcionales, definidos como alimentos
que han demostrado beneficios para el
organismo, mas alla de los efectos nutri-
cionales. En este caso ayudan a reducir el
colesterol. El citado estudio escogio
como alimentos no modificados los fru-
tos secos, la bebida de soja, asi como el
pany cereales de avena y cebada para
aportar fibras solubles. El
Unico alimento modifi-
cado fue la margarina
enriquecida con
esteroles. También
se aconsejo a los
participantes el con-
sumo de legumbres.

Las recomendaciones
dietéticas y de estilo de
vida para reducir el riesgo car-

diovascular se centra en mantener un
peso saludable y evitar la obesidad, con-
sumir una dieta rica en hortalizas y frutas,
escoger alimentos integrales y ricos en
fibras como las legumbres, consumir pes-
cado (sobre todo azul) dos veces por
semana y limitar la ingesta de grasas satu-
radas, grasas trans y colesterol, cosa que
se consigue con el consumo de carnes
magras y alternativas proteicas vegetales,
lacteos desnatados y bajos en grasa y
minimizar la ingesta de grasas parcial-
mente hidrogenadas (bolleria, patatas
chips y alimentos precocinados). Ademads,
se aconseja disminuir la ingesta de bebi-
das y alimentos con azlcares afadidos y
escoger y preparar alimentos con poca sal.

JAMA, 2012
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La obesidad infantil, la epidemia que no cesa

La epidemia de obesidad infantil que sufre
Europa no se ha detenido. Y en Espaia
cerca del 30 por ciento de los menores
entre 3y 12 afios tiene exceso de peso. Por
tanto, debe realizarse una prevencion, de
modo que todos los nifos puedan apren-
der a vivir de manera saludable. En el estu-
dio de identificacién y prevencion de los
efectos de la alimentacion y del estilo de
vida sobre la salud se realizé una encuesta
en mas de 16.000 nifios de edades com-
prendidas entre los 2 y los 9 afos, de ocho
paises europeos. Tras la encuesta se realizd
una intervencion especifica y una encuesta
de seguimiento de estos mismos nifios con

el fin de determinar el efecto en los cam-
bios en la alimentacién y en el estilo de vida
sobre el peso corporal y otros parametros
sanitarios. Las actividades de la interven-
cion se centraron en varios mensajes claves
sobre la dieta (estimular el consumo diario
de fruta y verdura), el ejercicio fisico (reducir
la cantidad de tiempo invertido en ver la
television y estimular el ejercicio fisico dia-
rio) y el estrés y la superacion de los proble-
mas (pasar mas tiempo con la familia y ase-
gurar una duracién adecuada del suefio),
con la finalidad de promover estilos de vida
més saludables tanto en los nifios como en
sus progenitores.

Lecciones aprendidas

En el estudio ya se han realizado algunos
hallazgos importantes, como que uno de
cada cinco nifos europeos padece sobre-
peso u obesidad, y que la prevalencia més
alta se da en los paises del sur de Europa. El
sobrepeso y la obesidad infantil estaban re-
lacionados con lo siguiente:

« Falta de horas de suefio (dormir menos de
11 horas cada noche).

- Falta de suficiente ejercicio fisico (menos
de los 60 minutos recomendados por dia).

« Exceso de horas (mas de 14 a la semana)
dedicadas a ver la television y otras activi-
dades sedentarias.

+ Determinadas estructuras familiares (in-
gresos bajos, nivel educativo bajo, proge-
nitores inmigrantes o que padecen sobre-
peso u obesidad).

Los nifios con sobrepeso u obesidad y en
especial las nifas, tenian una mayor prefe-
rencia por los alimentos con grasas o azu-
cares afadidos. Y también, los nifios que
veian mas television tomaban mas ali-
mentos con elevado contenido en grasas
y azucares. También se hallé que los nive-
les de ejercicio fisico se ven influidos por
el grado de facilidad con que los nifios
son capaces de moverse por su entorno o
las cercanias. Esto indica la importancia de
una planificacién urbanistica de entornos
saludables para los nifios. De los resulta-
dos iniciales se obtiene que es posible
reducir la actual tendencia al alza de la
obesidad en los nifios. Los cambios hacia
un estilo de vida saludable deben apoyar-
se en entornos saludables. Por este moti-
VO es necesario que todas las partes inte-
resadas (profesionales sanitarios, respon-
sables politicos, empresas de alimenta-
cién y consumidores) colaboren para reali-
zar intervenciones encaminadas a la pre-
vencion de la obesidad y de la mala salud
en Europa.

Fuente: EUFIC (Consejo Europeo de
Informacién sobre la Alimentacion)

La inactividad fisica causa tantas muertes como el tabaco

La prevencion para casi todos los males no
se consigue con pastillas, sino con habitos
de vida saludable y especialmente con la rea-
lizacién de ejercicio a diario. Para que el men-
saje llegue a la poblacion se hace una com-
paracién con otro de los habitos nocivos mas
frecuentes: el tabaquismo. Y la conclusion es
que el sedentarismo causa en el mundo al
afo tantas muertes como el fumar. En con-
creto, 5,3 millones al afio. Esto representa una
décima parte de las muertes por enferme-
dades cardiovasculares, diabetes o cancer.
Los trabajos se basan en datos de 122 paises.
La inactividad fisica es, en términos absolu-
tos, algo méas mortal que el tabaquismo. Aun-
que proporcionalmente fumar es peor, por-
que lo hace menos gente: aproximadamente

el 26% de la poblacion mundial, mientras
que los inactivos ascienden al 30%. El cal-
culo del efecto de la inactividad fisica se hace
teniendo en cuenta las enfermedades que
se sabe que se agravan por no hacer ejerci-
cio. O las que mejoran por hacerlo. De una
manera resumida son la enfermedad coro-
naria, la hipertension, la obesidad, la diabe-
tes tipo 2, la depresion y las caidas. Pero tam-
bién se ha visto que hay una relacién con
dos de los canceres mas frecuentes: el de
mama y el de colon. En resumen, los auto-
res consideran que la inactividad causa el
6% de las enfermedades coronarias, el 7%
de la diabetes tipo 2, el 10% del cancer de
mama, el 10% del cancer de pulmén y el 9%
de las muertes prematuras.

El efecto de la inactividad fisica varia segun
las distintas regiones del mundo. En lineas
generales, el 35% de la poblacion europea
no hace el suficiente ejercicio; en América
y Oriente Préximo la proporcion llega al
43%; el 27% de la poblacion africana y el
17% en el sureste asiatico. Las mujeres son,
en general, menos activas que los hombres
(34% frente al 28%). Aunque recomendar
soluciones no sea fécil, el consejo es hacer
unos 150 minutos semanales de paseo o ci-
clismo suave. Esto se puede traducir en in-
tentar caminar a buen paso media hora al
dia. En los nifios, la cantidad recomendada
€s mayor.

The Lancet, 2012
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Reconocimiento a Castilla y Le6n por el plan de deteccion de HF

La Alianza General de Pacientes, formada por
18 asociaciones de pacientes (entre ellas la
Fundacién Hipercolesterolemia Familiar) y gru-
pos de profesionales sanitarios, aprovechd la
celebracién de su IV Asamblea General el pasa-
do 4 de julio en Madrid para aprobar la linea
estratégica de los préximos afos y entregar los
galardones de reconocimiento del afio 2012.

Antonio Maria Sdez Aguado, consejero de
Sanidad de Castilla y Leodn, fue galardona-

do con “la medalla de los pacientes” en
reconocimiento al programa de deteccion
precoz de la hipercolesterolemia familiar
(HF) desarrollado en colaboracién con la
Fundacion Hipercolesterolemia Familiar.
Este programa pionero a nivel mundial de
deteccion genética de la HF comenzé en el
2009 con la participacion tanto del médico
especialista hospitalario como del médico
de atencién primaria. La participaciéon de

este Ultimo ha propiciado que el diagnosti-
co del paciente y sus familiares pueda reali-
zarse en los centros de salud sin tener que
desplazarse los pacientes a un centro hos-
pitalario. Ademds, se ha puesto en marcha
un programa on-line de formacién conti-
nuada para los médicos en las hipercoles-
terolemias familiares que también contri-
buird a detectar otras Hiperlipemias
Familiares. En la actualidad se han detecta-

do en Castilla y Ledn cerca de 1.000 perso-
nas con HF y aproximadamente la mitad de
los diagnosticos se han realizado desde la

e rereckin oot vt 5 - L
normacion ticnica para : A e i lar atencion primaria. Esta deteccién precoz
fesional on s .
e ' ’ DS GEa Beted pure de nifios y adultos servira mediante un tra-

profesionales ) .
tamiento adecuado para prevenir el eleva-

do riesgo de enfermedad coronaria prema-
tura que presentan estas personas (ver per-
sonaje de este boletin). Este programa de
deteccién con la participacion del médico
de atencion primaria esté siendo seguido
con atencién por otros paises y deberia ser
el modelo para una futura estrategia nacio-
nal de deteccién de la HF en Espaia.
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Acuerdo de colaboracion

La Fundacion Hipercolesterolemia Familiar y la Fundacion
Jesus Serra del grupo asegurador Catalana de Occidente han
formalizado un acuerdo de colaboracidn para el patrocinio de
un numero de test genéticos que la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar lleva a cabo en las jornadas de
deteccion genética de familias que se desarrollan en distintas
localidades de Espana. El objetivo de estas jornadas es identi-
ficar a las personas y familias que tienen hipercolesterolemia
familiar con el fin de facilitar su tratamiento y prevenir el
desarrollo de la enfermedad cardiovascular prematura.
Gracias a esta colaboracién, durante el afio 2012, se ha diag-
nosticado a unas 150 personas en las tltimas dos jornadas de
deteccion de familias realizadas en Catalufia. Como resultado
de estas jornadas que se vienen realizando desde 2008 ya se
han identificado a mas de 3.500 personas pertenecientes a
unas 630 familias.

FUNDACION JESUS SERRA

CATALANA
OCCIDENTE

El doctor Pedro Mata, presidente de la Fundacidn Hipercolesterolemia Familiar y
Federico Halpern, presidente de la Fundacidn Jesus Serra durante la firma del
convenio de colaboracion.
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Exito del curso on-line de hiperlipemias familiares

Una encuesta reciente concluy6 que el 69
por ciento de los médicos que ejercen en el
sistema nacional de salud dedican a su for-
macién continuada cinco o mas horas
semanales de su tiempo libre. Los sindica-
tos médicos piden que este tiempo compu-
te como parte de la jornada laboral del
médico.

Para ayudar a la formacién médica la
Fundacién Hipercolesterolemia Familiar,
con el patrocinio de la Fundacion
AstraZeneca, ha puesto en
marcha durante los meses de
febrero a junio de 2012 la pri-
mera edicion gratuita del

curso on-line “Actualizacién
e . L. AstraZeneca
clinica en el diagnéstico y tra- e
tamiento de las hiperlipemias s
familiares”. El objetivo general ®
del curso es facilitar las herra- 5
——

mientas clinicas necesarias

para el diagnostico y adecuado tratamien-
to de los pacientes con una hiperlipemia
familiar de base genética que tienen un
elevado riesgo cardiovascular. Para ello, se
desarroll6 una plataforma e-learning
donde los alumnos podian acceder a los
distintos capitulos del curso realizados
por especialistas nacionales e internacio-
nales, asi como a foros de consultas, deba-
tes y novedades con el fin de hacerlo més
interactivo y participativo.

ACTUALZACION CLIGCA EN EL DRGHOTTICO ¥ TRATALSEN 70 DE

LA HPERLIDEAS FAMLIARE S - £ EDICICN - 3011

{1 1 T
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Esta primera edicién del curso fue seguida
por 317 médicos, 191 de atencion primaria
y 126 de atencién especializada de todas
las comunidades auténomas de forma muy
interactiva y participativa. La valoracion
global del curso por parte de los alumnos
ha sido muy positiva. Mas del 90 por ciento
considerd que el contenido y la utilidad
practica del curso fue buena o excelente y
también mas del 90 por ciento afirmaron
haber conseguido los objetivos de forma-
cién del curso.

Debido al excelente resultado de

esta primera version, se realizard una
edicion para Castilla y Ledn a partir
del mes de septiembre, en colabora-
cién con la consejeria de Sanidad, y
posteriormente se realizard una
segunda edicion del curso para
médicos de toda Espafa a partir de
enero del 2013.

El abandono del tabaco es beneficioso a cualquier edad

El tabaco es un factor de riesgo de muerte
prematura. Sin embargo, la mayoria de los
estudios que lo han demostrado se refieren
a los adultos de edad media. Un reciente
estudio ha analizado numerosos trabajos
realizados en personas de 60 0 mas afos. Y
se observé que la mortalidad permanecié

aumentada hasta edades elevadas. Ademas,
se observd una relacion dosis-respuesta
entre la cantidad de cigarros consumidos y
la mortalidad prematura. Los exfumadores
tenian una mayor mortalidad que los no
fumadores, pero el exceso de mortalidad cla-
ramente disminuyé segun el tiempo de

1) Preguntar si se es fumador.

Una guia facil para que los profesionales sanitarios ayuden a dejar de fumar a sus
pacientes se resume en los siguientes pasos:

2) Avisar a sus pacientes fumadores diciéndoles que “si contintia fumando su proba-
bilidad de morir de enfermedades inducidas por el tabaco (tales como cancer,
enfermedad coronaria, ictus y enfermedades respiratorias) es del 50 por ciento (67
por ciento para las personas jévenes y 40 por ciento para las personas mayores)".

3) Aconsejar que “si deja el tabaco ahora, su riesgo se vera reducido (25 por ciento
en las personas mayores y mucho més en las personas menores de 40 afios)".
Estos consejos tomaran menos de 1 minuto.

4) Referir a una clinica especializada o a una web de ayuda.
5) Realizar estos consejos de nuevo hasta que abandonen el tabaco.

/

o

abandono. Los beneficios de dejar el tabaco
fueron evidentes en todos los grupos de
edad, incluidos los mayores de 80 afios. En
resumen, cuanto mas tiempo pase desde el
abandono del tabaco, mayor es la disminu-
cién del riesgo de mortalidad relativa. Este
hecho es una llamada para la realizacion de
programas efectivos de suspension del
tabaco.

Quien ha ayudado a que dos fumadores
abandonen el tabaco ha salvado, al menos,
una vida.

Arch Intern Med, 2012
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La Fundacion, en el Simposio Internacional de Ateroesclerosis

Durante la realizacion del XVI Simposio In-
ternacional de Ateroesclerosis celebrado
en Sydney, del 25 al 29 de marzo, el doc-
tor Rodrigo Alonso present6 el modelo es-
pafol de deteccién de la Hipercolestero-
lemia Familiar (HF), sequido por la funda-
cién HF, asi como los logros conseguidos
con la realizacion de la cascada familiar con
el fin de promover el diagnéstico y trata-
miento precoz para evitar la enfermedad
cardiovascular.

En una sesion dedicada a la HF, se presen-
taron las realidades del diagndstico de la
HF en distintos paises del mundo. Se hizo
hincapié en la importancia que ha tenido
la Fundacién HF en Espafa para la conse-

cucién de objetivos tan importantes como
la aportacion reducida al tratamiento cré-
nico de los farmacos hipolipemiantes y al
desarrollo de distintos
planes o programas de
deteccién en colabo-
raciéon con las comu-
nidades autonomas
como Castillay Ledn
y Madrid, donde fun-
cionan desde hace
mas de dos afos
con evidentes lo-
gros. Ademas, se re-
salté laimportancia

de laformacion de

Xvi lnrernational Symposium

e m———

WWW.i522012.com

atencioén primaria ya que es a donde llegan
la mayoria de los pacientes con HF. Por ello
la Fundacién ha desarrollado un curso de
formacién on-line y material de divulga-
cion para su conoci-

miento. La impor-
tancia de la forma-
cién médica conti-
nuada fue también
resaltada por otros
participantes como
vehiculo fundamen-
tal para la formacion
del primer nivel asis-
tencial en el diagnés-
tico y tratamiento de

on Atherosclerosis

ISA2012

tion and Exhibiition Centre
SYONEY, AUSTRALIG

los médicos de

estos pacientes.

Nuevo farmaco para reducir
el colesterol

Desde finales del 2011 se dispone en Espafia de
un nuevo farmaco para reducir los niveles de co-
lesterol conocido como Colesevelam (Cholesta-
gel). Por sumodo de accidn es un farmaco simi-
lar a las resinas, pero tiene una estructura qui-
mica novedosa que le confiere una mayor po-
tencia y especificidad en la unién y bloqueo de
los &cidos biliares con menor interaccién con
otros farmacos. Y sobre todo, su mejor palatabi-
lidad y la presentacion en comprimidos facilitan
que su toma sea mas facil con lo que se mejora
la adherencia al tratamiento.

En monoterapia, Colesevelam proporciona re-
ducciones de colesterol-LDL del 15-20 por cien-
toy en combinacién con estatinas y segun la do-
sis, reducciones adicionales de hasta un 16 por
ciento. Esta indicado en la HF, en pacientes in-
tolerantes a las estatinas o que no toleran otras
resinas y en los pacientes con HF que a pesar de
un tratamiento intensivo con estatinas y ezeti-
mibe no alcanzan los objetivos en colesterol-
LDL. Una buena noticia en estos tiempos es que
tiene aportacion reducida para los pacientes con
HF. En Estados Unidos esta aceptado a partir de
los 10 afios de edad, mientras que en Europa se
recomienda su uso con precaucion en este gru-
po de edad.

Deteccion de la ateroesclerosis subclinica en la HF

Un trabajo reciente realizado en Espafia con un grupo de pacientes con HF
sin evidencia clinica de enfermedad cardiovascular ha demostrado que el
94 por ciento ya presenta lesiones de ateroesclerosis. El estudio se realizd
en un subgrupo de 36 personas (18 mujeres) con una edad media de 46
anos pertenecientes al estudio de seguimiento de familias (SAFEHEART)
que se comparo con un grupo de personas sin HF. En ambos grupos se uti-
lizaron dos métodos no invasivos para medir la presencia de ateroesclero-
sis: la resonancia magnética (RM) en la aorta tordacica y el eco-doppler de
cardtida. La RM detectd placas en el 94 por ciento y la ecografia de caroti-
da en el 14 por ciento de los casos con HF. Las placas ricas en colesterol
solo se observaron en los
casos con HF (33 por cien-
to) y se asociaron con la his-
toria familiar de enferme-
dad coronaria prematura.
Este estudio pone de mani-
fiesto la presencia de atero-
esclerosis prematura en
pacientes relativamente
jovenes con HF y apoya la
importancia de un diagnés-
tico y un tratamiento pre-
coz para evitar la carga de
enfermedad cardiovascular
prematura.

atherosclerosis

Atherosclerosis, 2012
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Gazpacho andaluz

Ingredientes

4 tomates maduros, 1 pimiento verde, V2
pimiento rojo, ¥2 pepino, 2 diente de ajo,
un trozo de pan duro, aceite de oliva y
vinagre.

Preparacion

Meter los tomates, el pimiento verde, el
pimiento rojo, el pepino, el ajo y el pan
(una vez remojado en agua) en un reci-
piente y triturar con la batidora hasta
obtener una mezcla homogénea.
Salpimentar y alifiar con aceite de oliva y
vinagre balsamico al gusto. Enfriar en el
frigorifico durante 30 minutos.

Este plato admite multitud de variaciones.

Por ejemplo, podemos afadirle trocitos
de fruta, como manzana, melén o sandia.

Utensilios
Batidora.

-
L™
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Comida tipo de un dia, planificada para una
dieta de 2.000 kcal, con una distribucién de

principios inmediatos equilibrada, un apor-
te graso principalmente de origen monoin-
saturado y un contenido bajo en colesterol.
Esta comida incluye 30 g de pan blanco (una
pulga). Las recetas son para 4 raciones.

Raquel Arroyo Olivares
Dietista-Nutricionista
Fundacidn Hipercolesterolemia Familiar
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Atun en escabeche

Ingredientes

1 rodaja de atin de unos 800 g 6 1 kg,
1 ramita de tomillo, 1 hoja de laurel,
media cabeza de ajos, pimienta negra
en grano, pimentoén, 100 ml de vinagre,
100 ml de vino blanco, 100 ml de acei-
te de oliva, y harina.

Preparacion

Eliminar la piel del atun, quitar la espi-
na central y cortar en tacos.
Sazonarlos, enharinarlos y freir en acei-
te de oliva. Escurrir y disponer en una
cazuela o fuente.

En el mismo aceite de freir el atun,
rehogar la cabeza de ajos con el tomi-
lloy el laurel. Apartar la sartén del
fuego y aiadir unos granos de pimien-
ta, 1 cucharadita de pimenton, el vino
y el vinagre. Llevar de nuevo al fuego y
cocer unos minutos.

Comprobar el sabor (si resulta muy
fuerte afadir un poco de agua) y ver-
ter sobre el atun. Cocinar todo el con-
junto lentamente durante unos minu-
tos y dejar enfriar antes de meterlo en
la nevera. Mantener en el frigorifico al
menos 1 dia.

Antes de servir, sacar de la nevera con
tiempo suficiente para que se atempere.

Utensilios
Sartén y cazuela.

Batido de meldn

Ingredientes
5 meldn, 4 yogures desnatados y
leche desnatada.

Preparacion

Cortar el meldn en rodajas, pelarlas
y cortar la pulpa en trozos. Echar en
el vaso de la batidora junto con el
yogur. Batir y afadir la cantidad de
leche oportuna, segun se quiera el
batido més o menos espeso.

Meter el batido en una jarra y guar-
dar en la nevera.

Servir frio en copas adornadas con
hojas de menta o hierbabuena.

Utensilios
Batidora.

Valor nutricional total del menui
(por racién)

Energia: 642 kcal

Proteinas: 29 g (18%)

Hidratos de carbono: 82 g (51%)

Grasas totales: 22 g (31%)
Saturados: 3 g (4%)
Monoinsaturados: 15 g (21%)
Poliinsaturados: 3 g (4%)

Colesterol: 57 mg

Fibra:4 g

Sodio: 342 mg




Cartas a la FHF

Os animamos a que nos hagais llegar vuestras opiniones, sugerencias o simplemente desahogos. Este boletin es de todos y

quiere ser un lugar de encuentro. Esperamos vuestras cartas y correos electrénicos.

Problemas con la aportacion

reducida en Castillay Leon
Nuevamente me pongo en contacto con us-
tedes para informarles de la situacion en que
me encuentro respecto a la serie de facturas
que me adeuda el Sacyl de Salamanca (or-
ganismo que tiene las competencias corres-
pondientes) por aportacion reducida en el
tratamiento que sigo para el control de la hi-
percolesterolemia familiar (HF): son las fac-
turas de diciembre de 2010 a mayo de 2011,
solicitadas el 27 de junio de 2011y las fac-
turas de junio de 2011 a noviembre de 2011,
solicitadas el 2 de diciembre de 2011. Pues
bien, a fecha de julio de 2012, tengo pen-
dientes de solicitar las emitidas en diciem-
bre de 2011y enero del afio actual, pues
cuando hice la primera solicitud me indica-
ron que lo hiciese cada seis meses para evi-
tar papeleo. Con fecha 3 del pasado mes de
mayo me personé en la direccién provincial
del Sacyl de esta ciudad para informarles de
que contintan sin regularizar a efectos de
pago la serie de facturas que me adeuda por
aportacion reducida en los medicamentos
de hipercolesterolemia familiar correspon-
dientes al aflo 2011y lo que va de 2012.
Hablé con el subdirector de prestaciones y
su respuesta fue que dada la situacion es-
pecial que atravesamos por la crisis no se dis-
pone en tiempo del dinero para hacer fren-
te a estos gastos, a lo que yo respondi que si
en Castilla y Ledn estuviera implantada la tar-
jeta electronica no sufririamos estos retra-
50s. Y esto supone un agravio comparativo
con las comunidades auténomas que la tie-
nen, ya que en el momento de adquirir el
medicamento la farmacia procede de forma
automatica. Su respuesta fue la misma, adu-
ciendo que la situacién actual no esta para
introducir cambios. Ahora, con el copago que

ha entrado en vigor el dia 1 de julio, pasaré
de un 40 por ciento a un 50 por ciento, lo que
supone un aumento importante, que de nin-
guna manera me corresponderia si aplicaran
laley. En mi caso, al ser funcionaria estoy so-
metida no solo a los recortes aplicados a to-
dos los ciudadanos, sino también a la baja-
da de sueldo, que debo asumir, pero me gus-
taria que también la administracion asuma
los derechos que nos corresponden por ley.
Conozco algln caso en que, dado el desam-
paro que nos asiste, han decidido dejar de
consumir los medicamentos prescritos, lo
que conlleva a un riesgo y deterioro de la sa-
lud. Como sé que esa Fundacion sigue apo-
yando a las personas afectadas por esta en-
fermedad, me he puesto en contacto con us-
tedes para que hagan llegar esta informa-
cién a quien proceda, con el objetivo de me-
jorar el procedimiento en los pagos.

Mary Carmen Ortego Navarro
Salamanca

Vivo en Salamanca, formo parte del Estudio
de seguimiento de familias con HF. He sido
diagnosticado genéticamente con resulta-
do positivo en noviembre del 2010, en la jor-
nada que la Fundacion llevéd a cabo en Vito-
ria, adonde acudi con todos nuestro familia-
res, que estamos dispersos por diferentes co-
munidades, y todavia no recibo el rembolso
de gastos del tratamiento. He enviado la pri-
meray segunda entrega en el 2011, los dias
11 de julio y 19 de diciembre respectiva-
mente, y la tercera la haré en este mes de Ju-
lio de 2012. Estoy muy extrafiado de que auin
no tenga respuesta, y acudo a ustedes para
que me digan que puedo hacer.

Francisco Javier Hernandez Martinez
Salamanca

cartas

Me han estudiado genéticamente en la Jor-
nada que realizé la Fundacién en Vitoria en
noviembre de 2010, con resultado positivo.
Vivo en Zamora, y auin no he conseguido la
aportacion reducida al tratamiento de HF. Al-
gunos familiares que viven en Valladolid si la
reciben. A nivel médico me lo gestiono a fi-
nales del 2010 la doctora Angeles Martin Al-
mendra, endocrino del hospital de Zamora.
En abril me llamaron de la seguridad social
para confirmarme que me enviaban el rem-
bolso de gastos, pero todavia no lo he reci-
bido. ;Podrian ustedes decirme a que se pue-
de deber este retraso?

Consuelo De Castro Balado
Toro (Zamora)

No sabéis como lamentamos que respecto ala
aportacion reducida todavia las cosas en esa
comunidad sigan igual. Estos dias nos han lle-
gado otras quejas de Zamora y varias de Sala-
manca, algunas arriba publicadas, en las que
familias con HF relatan situaciones parecidas.
Y para algunos casos concretos hemos habla-
do directamente con la gerencia de salud, re-
conociendo que las cosas van un poco mds re-
trasadas, pero que no hay ningtn problema
en los rembolsos. En ningtin momento han he-
cho alusién a la dificil situacién econémica. No
es la primera vez que hemos publicado cartas
constatando esta falta de equidad en el siste-
ma sanitario espanol, en el que cada comuni-
dad procede seguin sus propios criterios. Pero
en el caso de esta comunidad, estos retrasos
no son aislados, sino una constante en el pro-
cedimiento comun. Y de ninguna manera el
derecho a la aportacion reducida debe mez-
clarse con los recortes actuales. Tratdndose de
Castilla y Ledn cuesta entenderlo, porque se
contradice con el plan de deteccién y forma-
cion que ha puesto en marcha para la HF, que

»
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estd siendo modelo para otras comunidades.
La aportacién reducida a los fdrmacos hipo-
lipemiantes para las personas con HF es un
derecho que tiene que ser reconocido y asi se
lo haremos llegar a las diferentes administra-
ciones.

Estatinas y caida del cabello

Soy una mujer de 30 afios. Tengo hiperco-
lesterolemia familiar y llevo bastantes afios
tomando medicacién para regular mis nive-
les de colesterol. Durante bastante tiempo
estuve tomando Zarator y hace alrededor de
dos aflos mi médico me cambio la medica-
cién a Crestor.

En principio no he notado molestias muscu-
lares ni agotamiento, que son los principales
sintomas asociados a las estatinas, pero hace
también alrededor de dos afos llevo su-
friendo una caida del cabello bastante pro-
nunciada. En cierta ocasion lei ciertos co-
mentarios en algunos foros de Internet de
pacientes que se quejaban de la caida del ca-
bello y lo asociaban al comienzo de trata-
mientos con estatinas para el colesterol. ;Es
posible que exista alguna vinculacion entre
latoma de estatinas y la caida del cabello? ;Y
concretamente con Crestor?

Marta Garcia Lopez
Valencia

Efectivamente, la caida del cabello aunque muy
rara, estd descrita con las estatinas en algunas
personas. Curiosamente, lo refieren mds las mu-
jeres que los varones. Nosotros lo hemos visto
con atorvastatina en dosis altas y con lovasta-
tina. Si usted lo refiere con rosuvastatina (Cres-
tor) y es un efecto molesto para usted, puede
hablarlo con su médico para que vuelva a ator-
vastatina en la dosis equivalente para conse-
guir los mismos objetivos en la reduccién del
colesterol. Otra opcion es reducir la dosis de la
estatina y afadir Ezetrol. Parece ser un efecto
de la estatina sobre el foliculo piloso, por lo que
no estd descrito para el Ezetrol.

Embarazo y farmacos para

reducir el colesterol

Soy Jenifer, tengo 33 afos y me diagnostica-
ron hipercolesterolemia familiar a los 16. Des-
de entonces tomo Atorvastatina. En los ulti-
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mos 6 afios tomaba Atorvastatina 40 mg, Eze-
trol 10 mg y el tltimo afo Eutirox 50 (por hi-
potiroidismo). Los resultados de las analiti-
cas me decian que los resultados eran co-
rrectos dentro de los parametros para po-
blacion de riesgo, por lo general el coleste-
rol-LDL ligeramente superiror a unos 100
mg/dL. Cuando decidi quedarme embaraza-
da dejé de tomar esta medicacién y los cua-
tro meses que tardé en quedarme embara-
zada probé tomar Resincolesteramina hasta
el dia que supe que lo estaba, que dejé la me-
dicacién. Empecé por un sobre y llegué a un
méximo de cuatro con sus respectivos efec-
tos secundarios y con unos resultados de un
colesterol-LDL de 180 mg/dL. Mi duda es,
ahora que estoy embarazada de 25 semanas
y con unos resultados de colesterol total de
488 mg/dL, c- LDL 381 mg/dL y HDL 69
mg/dL, ;deberia tomar Resincolesteramina?
El endocrino me ha recomendado tomar dos
sobres para controlarlo un poco pero aunque
tiene mucha experiencia, soy su primer caso
de embarazada con estos niveles de coleste-
rol y esta decisiéon me da un poco de miedo.
Sila tomo, jpuede tener algun efecto en el
feto? Me han explicado que no, pero me gus-
tarfa tener una segunda opinién.

Jenifer Quevedo Molina
Asturias

Nuestra recomendacidn es que durante el em-
barazoy la lactancia no se tome ninguna me-
dicacién hipolipemiante, y comenzarla una vez
finalizado el periodo de lactancia. Hay que te-
ner en cuenta que esta situacion es un periodo
muy corto de la vida de una persona. En rela-
cién al tratamiento con Eutirox, este si debe
mantenerse durante el embarazo.

Un reciente estudio ha demostrado que el ries-
go cardiovascular en las mujeres con HF que
tienen un embarazo y no se tratan durante el
periodo de embarazo es bajo. En relacién a los
distintos tratamientos, las estatinas estdn pro-
hibidas durante el embarazo. La agencia nor-
teamericana del medicamento (FDA) las clasi-
fica como X en el embarazo, es decir, se han aso-
ciado a malformaciones fetales en estudios ani-
males y en humanos y el beneficio no compensa
el riesgo potencial de estas anomalias.

La experiencia con otros farmacos es muy li-
mitada (ezetimiba, dcido nicotinico y resinas)

y por tanto no se recomienda su uso durante el
embarazo y lactancia. Solo en algunos casos
severos o de muy alto riesgo cardiovascular al-
gunas mujeres con hipercolesterolemia fami-
liar podrian tratarse con resinas en el ultimo tri-
mestre del embarazo, pero la dosis deberia ser
mds alta (unos 4-5 sobres diarios en caso de re-
sincolestiramina, o 4-6 comprimidos de cole-
sevelam) con el consiguiente efecto de males-
tar abdominal, estrefiimiento, etc., que de por
si estd acentuado en el embarazo. En resumen,
puede tomar las resinas si las tolera y puede es-
tar tranquila porque no tienen efectos adver-
sos sobre el feto.

Embarazo y riesgo de colesterol

elevado

He leido varios articulos que comentan que
hay estudios, uno de una universidad euro-
peay otro de una americana, que relacionan
niveles elevados de colesterol en el embara-
zo con una probabilidad de un 12 por cien-
to mas de parto prematuro. Me gustaria sa-
ber si vosotros tenéis conocimiento de estos
estudios o si hay més estudios que confirmen
esto. En mis dltimos andlisis tengo una cifra
de 399 mg/dL y llevo 30 semanas de emba-
razo.

Esther Escola Fernandez
Valladolid

En relacion al tema de hipercolesterolemia, y
embarazo, es cierto que en la mujer embara-
zada los niveles de colesterol aumentan du-
rante este periodo, y mucho mds en las mu-
jeres que tienen una hipercolesterolemia fa-
miliar.

Estudios previos habian sugerido una posibi-
lidad mayor de partos prematuros en mujeres
con hipercolesterolemia. Recientemente, en un
estudio realizado en Noruega donde se anali-
z6 la evolucién del embarazo y algunas ca-
racteristicas del recién nacido en mds de 1.000
mujeres con HF confirmada genéticamente
(con 2.319 partos) no se observé un mayor ries-
go de parto prematuro, ni de bajo peso de na-
cimiento, ni de malformaciones congénitas
comparado con la poblacion general. Aunque
es un estudio retrospectivo, el tamaro de la
muestra es muy grande y es representativo de
mujeres con HF (Circulation, 2011;124:1606 ;
1599-1601).



{Qué hace la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar?

En la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar, con el apoyo de especialistas, dietistas y personal preparado, ayudamos a través de las
lineas telefdnicas de apoyo, publicaciones, correspondencia y pagina web a todos los que estan interesados en conocer mejor los
riesgos de la enfermedad cardiovascular, sobre todo, los riesgos del colesterol elevado. Ademas de:

o Dirigir nuestro esfuerzo y dedicacion a la prevencion cardiovascular, mediante la concienciacion y sensibilizacion a las familias con
Hipercolesterolemia Familiar (HF), a las autoridades sanitarias, a los medios de comunicacion y a los profesionales de la salud.

e Promover el bienestar de las personas con HF.

e Fomentar el acceso del paciente al tratamiento crénico.

o Impulsar el diagnéstico genético y la deteccion precoz en cascada familiar desde la infancia.

e Educar e informar sobre la importancia de los habitos de vida saludables.

e Potenciar la red internacional de HF: International FH Foundation.

{Qué mas puede hacer usted?

Usted puede marcar una diferencia positiva en su bienestar, en el de su familia y en el futuro de la Fundacion Hipercolesterolemia
Familiar, uniéndose a este proyecto solidario. Les animamos a que rellenen la inscripcién de socio.

El Boletin informativo de la Fundacion, su pagina web (www.colesterolfamiliar.com) y su centro virtual (www.centrovirtualcolesterol.org)
les permitira mantenerse al dia en todo lo relacionado con la HF y el colesterol, no solo a las personas con HF, sino también a los profe-
sionales de la salud.

Socios protectores de la FHF

FUNDACION JESUS SERRA

e TUSELSAN

AstraZeneca

N

Fresenius Medical Care

Flora

genzyme

A SANOFI COMPANY

Trabajando juntos
por un mundo mds sano™
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Nuevas secciones en la web de la
Fundacion

La Fundacion Hipercolesterolemia Familiar sigue actualizando su web, consciente de
su importancia en el futuro de la formacién e informacién en todo lo referente al cono-
cimiento del colesterol y sus trastornos, asi como de los habitos de vida saludables para
prevenir enfermedades crénicas y alcanzar una mejor calidad de vida.

Les invitamos a registrarla en sus favoritos y a visitar periédicamente la seccién “Coles-
terol actualidad’, que le informaré sobre consejos saludables, noticias y entrevistas entre
otros temas. También puede acceder al espacio conocido como Diagnéstico de Hiper-
colesterolemia Familiar, en el
que las personas que tengan
dudas acerca de si su coleste-
rol puede ser de origen fami-
liar o hereditario podran seguir
los pasos indicados una vez
registrados y mediante un
autotest, una presentadora
virtual le solicitardn unos
datos clinicos de facil acceso
para su valoracién y emision
de un diagnéstico sobre la

posibilidad de presentar o B - M;fc;g;:N
. . ESTUDIO — iy

no una hipercolesterolemia m AULA

familiar. — | { e

También encontraran otras secciones sobre las hipercolesterolemias familia-
res, la genética y su diagnostico y tratamiento junto con consejos saludables sobre
habitos de vida que se pueden descargar en la guia para controlar su colesterol.

Le invitamos a conocer todo esto y mas en:
www.colesterolfamiliar.com

Hagase socio

Ya saben que pueden desgravarse en la declaracién de la renta, recuperando entre un
25-35 por ciento de su aportacion. Sin embargo, es necesario que nos faciliten el nime-
roy la letra de su carnet de identidad (NIF), algo muy importante también para los aso-
ciados que ya forman parte de proyecto, pues si desconocemos este dato no podemos
incluirlos en la relacién que la Fundacién envia al organismo indicado de acuerdo con
la normativa vigente. No se olviden de comprobarlo.Y si prefieren llamarnos para com-
probarlo, hdganlo.

Consejo editorial

Pedro Mata (médico y Presidente Fundacién HF), Rodrigo Alonso (médico), Maria Teresa
Pariente (secretaria de la Fundacién HF), Gerardo Gonzalo (editor, miembro de la
Fundacién HF).

Senales de aviso
de un ataque
cardiaco

. Presion toracica con sensacion de
malestar y de estar lleno.

. Dolor aplastante u opresivo en el
centro del pecho durante varios
minutos.

. Opresion que empieza en el cen-
tro del pecho y se irradia a los
hombros, cuello o brazos.

. Malestar toracico con sensacion
de mareo, sudoracion, nauseas o
dificultad para respirar.

Senales de aviso
de un ictus

(trombasis o infarto
cerebral)

. Debilidad o falta de sensibilidad
sUbita de la cara, brazo o pierna
en un lado del cuerpo.

. Pérdida o debilidad repentina de
la visién, especialmente en un ojo.

Pérdida del habla o problemas al
hablar o entender.

Fuertes dolores de cabeza de
forma subita sin causa aparente.

Vértigos, pérdida de equilibrio o
caidas repentinas inexplicables,
junto con cualquiera de los sinto-
mas mencionados.

No todos estos signos ocurren en
cada ataque. Si usted nota uno o
varios de estos signos, no espere.
Consiga ayuda médica enseguida.



