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24 DE SEPTIEMBRE, DiA INTERNACIONAL DE LA HIPERCOLESTEROLEMIA FAMILIAR

La Fundacidn Hipercolesterolemia Familiar reivindica una Estrategia de Deteccion Precoz de la
HF desde la infancia que elimine desigualdades en el derecho a la salud

e La Hipercolesterolemia Familiar (HF) es la enfermedad genética mas frecuente y afecta
a la mitad de la familia. Produce niveles elevados de colesterol desde el nacimiento y
enfermedad cardiovascular prematura

e Afecta a unas 200.000 personas en Espafia de las que unos 30.000 son nifios. Y cada aiio
nacen unos 1.600 nifios con HF que merecen la oportunidad de tener una vida sana

e LaHFesunproblema de salud publica. Y la deteccidn pediatrica previene la enfermedad
cardiovascular del adulto y es un derecho a la salud que deben apoyar los gobiernos

e Por cada 6 personas detectadas con HF y tratadas se evita un infarto de miocardio en
los préximos 10 afios

e La deteccidon precoz de la HF es coste-efectiva, ya que podria prevenir 30.000 episodios
cardiovasculares en Espafia durante la préxima década, con el elevado coste personal,
sanitario y econdmico que representan

Madrid, 20 de septiembre de 2023.- El proximo 24 de septiembre se celebra el Dia Internacional
de la Hipercolesterolemia Familiar (HF) y este afio la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar
cumple 25 afios de andadura como referente en la HF. La HF se caracteriza por un aumento en el
colesterol LDL desde el nacimiento y desarrollo de enfermedad cardiovascular prematura. Se
trata de la enfermedad genética mds frecuente y afecta aproximadamente a 1 de cada 250
personas. Por tanto, hay unas 200.000 personas en Espafa, de las que 30.000 son nifios. Esta
enfermedad afecta a mujeres y hombres por igual y disminuye la esperanza de vida de 20 a 40
anos. Sin embargo, tiene un tratamiento eficaz para controlar el colesterol y evitar la enfermedad
cardiovascular. Por ello, la HF es un modelo de medicina preventiva y su deteccién precoz desde
la infancia deberia ser prioritaria para los gobiernos de salud, manifiesta la Fundacién
Hipercolesterolemia Familiar (FHF).

Existe una forma grave y rara de HF, la forma homocigota que ocurre cuando un nifio hereda el
mismo gen de ambos padres con HF. Afecta aproximadamente a 1 de cada 350.000 personas y
puede causar enfermedad coronaria antes de los 10 afios.

“Es urgente concienciar a los profesionales y autoridades sanitarias de que el diagndstico precoz
y el tratamiento 6ptimo son una gran oportunidad para prevenir la enfermedad cardiaca
prematura y salvar vidas en las familias con HF”, reclama el doctor Pedro Mata, presidente de la
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FHF de Espaina. El Dr. Mata reivindica que la HF sea abordada como “una prioridad de Salud
Publica por ser un modelo de medicina preventiva”.

La HF causa depdsitos de colesterol en las paredes de las arterias que conduce al desarrollo de
ateroesclerosis y enfermedad cardiovascular prematura. Sin el tratamiento adecuado, las
personas con HF tienen un riesgo de 10-20 veces mayor de presentar enfermedad cardiovascular.
Habitualmente la mayoria de las personas afectas estdn sin diagnosticar o este se hace
tardiamente. Por tanto, la Unica forma de mejorar las tasas diagndsticas de HF en la mayoria de
la poblacidn europea y espafiola es introduciendo el cribado de HF en la infancia.

Los criterios de sospecha de HF en nifios son un colesterol total >220 mg/dLy colesterol-LDL >150
mg/d. y en adultos un colesterol total >290-300 mg/dL y colesterol-LDL >220 mg/dL, junto con
antecedentes familiares de colesterol elevado. Si se diagnostica a tiempo y se trata
adecuadamente, se pueden prevenir los ataques cardiacos y la necesidad de cirugia de
revascularizaciéon coronaria. La literatura cientifica revela que por cada 6 personas adultas con
HF que reciben un tratamiento adecuado se evita un infarto de miocardio en los siguientes 10
anos. En total, la deteccién precoz podria prevenir 30.000 episodios coronarios durante la
proxima década en Espafia, que evitaria el elevado coste personal y sanitario que representan.

En opinion del Dr. José Lopez Miranda, jefe de Servicio de Medicina Interna del Hospital
Universitario Reina Sofia de Cordoba, “no es coherente invertir dinero en tratar las consecuencias
de la HF, como la enfermedad coronaria, en lugar de invertirlo en un plan de prevencién que seria
extraordinariamente facil: con menos de 5 euros se puede hacer una determinacién de colesterol
en el recién nacido y diagnosticar precozmente la HF y salvar vidas”. El Dr. Mata concluye que
“hay razones suficientes para que los gobiernos apoyen la deteccion de la HF. La voluntad politica
es esencial para el cambio”.

Vivir con hipercolesterolemia familiar

Rosario Pérez Yaglies comenta que sus niveles de colesterol llegaron a 450 mg/dL, pero ningun
médico entendié que podia tratarse de una HF. “A los 40 afios tuvo el primer infarto de miocardio,
gue se tardd en identificar a pesar de los antecedentes familiares de infartos prematuros. Ser
mujer y joven no excluye la afectacién cardiovascular en la HF”. “En los siguientes afos, presenté
dos nuevos eventos coronarios necesitando la colocaciéon de stents junto con un nuevo
tratamiento con inhibidores de PCSK9. Desde entonces el colesterol esta muy bien controlado y
no he vuelto a presentar problemas coronarios” comenta Rosario.

Maria José Castillo tuvo conciencia de la HF cuando su hermano con 35 afos fallecié subitamente
de un infarto de miocardio. Esto supuso un tremendo impacto personal y familiar. Su abuelo
materno (origen de la HF) también fallecié de un infarto de miocardio a los 41 afios. Ademas de
Maria José, tres de sus cuatro hijos, su madre, tres hermanos y varios sobrinos presentan HF.
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“Aunque el conocimiento de la HF supuso un terremoto en la familia ahora todos estan
controlados y toman regularmente la medicacion” comenta Maria José.

La investigacion espainola detecta desigualdades en el abordaje de la HF

Espana es pionera en la investigacién de la HF y tiene un importante papel en el ambito
internacional con el registro de pacientes del estudio SAFEHEART, en el que participan 32
hospitales del Sistema Nacional de Salud de la mayoria de las comunidades, y que han aportado
datos de mas de 5.500 personas, pertenecientes a mas de mil familias con HF durante un
seguimiento medio de mas de once afos. “Esta informacidn ha contribuido al mejor
conocimiento de la historia natural de la HF y representa una oportunidad sin precedentes para
proporcionar a la Administracidon sanitaria una hoja de ruta hacia la implementacion de las
mejores practicas médicas en la HF”, afirma el Dr. Mata, director del estudio SAFEHEART.

Ademas, un estudio de seguimiento realizado en la cohorte de familias SAFEHEART con datos de
practica clinica real muestra que hay una mayor tasa de incidencia de eventos cardiovasculares
dependiendo de la comunidad de residencia. También hay diferencias en la utilizacion de los
nuevos farmacos. “Para evitar las desigualdades e inequidades regionales es necesaria la
implementacién de una estrategia de deteccion de esta enfermedad”, recalca el Dr. Mata.

Acerca de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar

La Fundacion Hipercolesterolemia Familiar es una organizacién benéfico-asistencial de ambito nacional. Creada en
1997 por pacientes y profesionales de la salud para apoyar a las personas con Hipercolesterolemia Familiar (HF) y
promover la deteccidn precoz en las familias afectas. La misiéon de la Fundaciéon de HF es prevenir la mortalidad
cardiovascular prematura y salvar vidas ayudando a las familias que viven con HF y contribuyendo a la investigacion
cientifica que conduce a un mayor conocimiento y un mejor diagndéstico y tratamiento de la HF.

Para mas informacion:

https://www.colesterolfamiliar.org/
FHF: Telf.: 91 504 22 06 - 91 557 00 71
Gabinete de Prensa

@FHFamiliar
#DescubreTuHF
BERBES —91 563 23 00

Fundacién Hipercolesterolemia Familiar Maria Gonzalez - 677 45 68 06
mariagonzalez@berbes.com
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https://www.colesterolfamiliar.org/estudio-safeheart/centros-participantes-en-el-estudio/
https://www.colesterolfamiliar.org/estudio-safeheart/centros-participantes-en-el-estudio/
https://www.colesterolfamiliar.org/
https://twitter.com/HFIberoamerica
https://www.facebook.com/Red-Iberoamericana-de-Hipercolesterolemia-Familiar-398974153927075/?hc_ref=ARSw9YV05I-o_nxjPnzifcovv-q6WVqeiKj-SRRExxQMy7fANF0jEiFc7HRECJu7q00&fref=nf&__xts__%5B0%5D=68.ARArqkv1VEJu8De7exRYxe85CW6YS27ByfKjQk8yRrzvhKBy7zt2kHx777w6AxYwfpS3zWl-nAi81CAXl8SXe2wz0DtE5z_KlpTdmtqJRskanIKdDGekGj4GupP9DMg_LwT5RhZppiJfGSG5jpFo-J7B1RsYiOkpe9Aalssw9gSNNLo0CN79&__tn__=kC-R
https://www.facebook.com/Red-Iberoamericana-de-Hipercolesterolemia-Familiar-398974153927075/?hc_ref=ARSw9YV05I-o_nxjPnzifcovv-q6WVqeiKj-SRRExxQMy7fANF0jEiFc7HRECJu7q00&fref=nf&__xts__%5B0%5D=68.ARArqkv1VEJu8De7exRYxe85CW6YS27ByfKjQk8yRrzvhKBy7zt2kHx777w6AxYwfpS3zWl-nAi81CAXl8SXe2wz0DtE5z_KlpTdmtqJRskanIKdDGekGj4GupP9DMg_LwT5RhZppiJfGSG5jpFo-J7B1RsYiOkpe9Aalssw9gSNNLo0CN79&__tn__=kC-R
https://www.instagram.com/hf.hipercolesterolemiafamiliar/
https://www.instagram.com/hf.hipercolesterolemiafamiliar/
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