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El colesterol es noticia

Este es un pais donde parece que no existes hasta que no apare-
ces en la prensa, la radio o la television. Y por una vez, el colesterol
ha sido noticia destacada, gracias al Curso de Verano de El
Escorial, donde se han dado a conocer las actividades de la

Personaje

Rafael Diaz Garcia
38 afios. Policia local
Almendralejo (Badajoz)

Fundacion Hipercolesterolemia Familiar, entre ellas el lanzamiento Rafael sabia por los analisis de empresa que tenia el colesterol
del biochip genético que permite detectar la mutacion de los alto, en torno a 250, aunque a partir de los 28 afios le subi6 de 300.
pacientes con HF, una revolucién a nivel internacional, como ha des- Pero no lo hacia demasiado caso: hacia mucho deporte y se encon-
tacado una revista tan prestigiosa como la norteamericana traba muy bien. Eso si, estaba algo preocupado por su madre, que
Newsweek. tenia el colesterol alto. Y la convenci6 de que fuera a la unidad de

lipidos del Hospital de Mérida, para entrar en la cohorte de espa-
fioles a los que la Fundacién hace un seguimiento. “Tenia 60 afios y
preferia que se vigilara, comenta Rafael. Pero el problema lo tuvo €l
no su madre: justo unos dias después de llevarla a que le sacaran
sangre, le dio un infarto mientras estaba haciendo largos en la pis-
cina, en el verano de 2001. Le indicaron que su ventriculo izquierdo
estaba muy mal. Tras estar un afio pendiente de hacerle o no un tras-
plante, Rafael rehace su vida. Dijo adi6s al paquete de tabaco dia-
rio, al estrés (estaba en atestados) y al sobreesfuerzo en el deporte.
Y por supuesto, empezé a tomar estatinas (40 mgr/dia), y a cuidar
la comida (“soy pseudovegetariano”). Ahora, ha bajado el coleste-
rol a 150 y hace deporte (“ahora vengo de correr en bibicleta 40
kilémetros...”), pero “con cabeza “y con pulsémetro. Dice que no
tiene miedo (“el que tiene miedo se muere”), pero que ahora es mas
realista y sabe sus limites, aunque hace una vida “practicamente nor-
mal”. Eso si, tras el infarto llevd a sus hijos al médico y les detecta-
ron 285 de colesterol al nifio de 6 afios y 230 a la nifia de 11 afios
( “fibrosa y superdeportista, es una lagartija...”). “Los nifios se lo
toman muy en serio: siempre me preguntan si pueden comer esto o
lo otro. Prefiero que se obsesionen con eso a que acaben como yo”,
comenta Rafael , concienciado y tranquilo .

La Fundacién HF lleva casi cinco afios trabajando y con muchos
logros en su balance, pero lo cierto es que nunca como hasta ahora
se habia destacado nuestra tarea y se habian divulgado nuestros tra-
bajos. Vivimos en un mundo medidtico y, queramos o no, la lucha con-
tra las enfermedades cardiovasculares exige contar con el apoyo de
los medios de comunicacion, nos obliga a tratar de divulgar al méxi-
mo nuestros mensajes de prevencién. Por eso organizamos este Curso
de El Escorial, que ha sido un éxito gracias a la colaboracién de pro-
fesionales, pacientes y periodistas. Gracias a todos. Seguiremos infor-
mando y divulgando.

Entre tanto, la aportacién reducida sigue su curso, recorriendo
todo el camino burocrético habitual, con el objetivo de que esté en el
Boletin Oficial del Estado en noviembre. La decision politica esta toma-
da, el borrador de real decreto esta circulando por los sectores afec-
tados y ahora se trata de resolver una cuestion muy importante: como
se articula el sistema para determinar los beneficiarios de esta apor-
tacion reducida. Habra que implantar un sistema de diagnostico de
certeza, con la colaboracion de la Fundacion HF, para determinar los
pacientes que realmente tienen derecho a esta prestacion porque
padecen la hipercolesterolemia familiar heterocigota. De momento, el
proceso podria iniciarse con los cerca de 1.000 pacientes a los que
la Fundacién HF esté realizando el diagndstico genético, con la cola-
boracién de las unidades de lipidos de numerosos hospitales espafioles.

Mientras la aportacion reducida es un hecho, cobra mayor fuerza cada dia la necesidad de contar con una planificacién global de toda la poli-
tica sanitaria en materia de colesterol y prevencion de las enfermedades cardiovasculares. La Fundacion ya ha trasladado al Ministerio de Sanidad
su propuesta: hace falta poner en marcha un Plan Nacional de deteccién y tratamiento de la Hipercolesterolemia Familiar. Es un
mandato de la Organizacién Mundial de la Salud y, de momento, sélo se ha hecho realidad en Holanda, donde el Gobierno ha destinado dos-
millénes de euros al afio para un programa de “cribado genético” para la deteccién de la hipercolesterolemia familiar. La idea es que en 10 afios
se hayan detectado a todos los holandeses con hipercolesterolemia familiar. Y conseguir tratarlos, para que tengan una larga vida y no acaben
muriendo de infarto o en las urgencias de un hospital.

Este es el camino, en esto queremos parecernos a Europa . Se trata de SU mario
apostar por la prevencion, gastar el dinero en detectar la enfermedad y tra- Muijer y enfermedad cardiovascular
tarla a tiempo, no solo intentar paliar sus consecuencias cuando ya es NOHCIAS. ..o
demasiado tarde. Holanda y su asociacién de pacientes nos marcan el IREEEESECEC R AT EUUE S
objetivo, ese Plan Nacional de deteccion y tratamiento de la hipercoleste- Receta de otono i
. . L Cartas y noticias de la Fundacion
rolemia familiar, que es ahora nuestra siguiente meta. Vale la pena.

——
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Mujer y Enfermedad cardiovascular

el colesterol a las mujeres.

La primera causa de mortalidad en la mujer no es
el cAncer de mama. La mayoria de las mujeres mue-
ren de enfermedad cardiovascular més que de

todos los canceres combinados. Mientras que una
de cada ocho a diez mujeres desarrollara can-
cer en algin momento de su vida, al menos una

de cada tres morir4 de enfermedad cardio-
vascular (CV). Asi, en Europa el 43% de todas
las muertes son por enfermedad CV, mientras
que las atribuidas al cancer representan un 5%.

La mayoria de la poblacién, todavia piensa que la enfermedad CV
es un problema de los hombres. La realidad es que la enfermedad CV
nunca ha discriminado entre sexos. En realidad por una variedad de
causas complejas, la enfermedad suele ser mas grave en las mujeres. Y
es més probable que las mujeres que presentan una enfermedad CV
gueden més discapacitadas por un ictus (infarto cerebral) o por una
insuficiencia cardiaca congestiva. Habitualmente, en las mujeres los sin-
tomas de enfermedad coronaria o cardiopatia isquémica (CI) aparecen
unos diez afios después que en los varones.

Hay pequefias pero importantes diferencias en como el sistema car-
diovascular de las mujeres responde al estrés, a las hormonas, al exce-
so de grasas saturadas y a determinadas toxinas como el tabaco.
También hay algunas diferencias en como los médicos tratan a las muje-
res con problemas cardiacos, incluso en la propia sala de urgencias. Por
otra parte, las campafias de publicidad que han centrado la atencion en
el cancer de mama pueden también ser una parte del problema.

No se conoce bien como las hormonas femeninas protegen a la
muijer de la enfermedad coronaria antes de la menopausia. Parece que

El colesterol elevado aumenta el riesgo cardiovascular (CV)
a cualquier edad.

La enfermedad CV se expresa en la mujer unos 10 afios des-
pués que en el hombre.

El colesterol suele ser mas bajo y el colesterol-HDL mas alto
en la mujer premenopadsica que en el hombre de su misma
edad.

En la mujer postmenopadsica aumenta el colesterol y dismi-
nuye ligeramente el colesterol-HDL. Esta situacién hace que
se iguale el riesgo CV con el hombre.

Una de cada tres mujeres muere por una enfermedad cardiovascular. La principal causa de
muerte en las mujeres no es el cancer de mama, como podria pensarse, sino las enfermeda-
des cardiovasculares. Habitualmente, mucha gente cree que las enfermedades cardiovascu-
lares son “cosa de hombres”. Pero no es asi. La realidad demuestra que esta enfermedad
es mas grave en las mujeres. Sepa por qué y como prevenirla. Y conozca como afecta

las hormonas aumentan el colesterol-HDL (conocido como colesterol
bueno) en la sangre, y también podrian disminuir la viscosidad de la
sangre reduciendo el riesgo de trombosis. Pero todos estos beneficios
desaparecen con la menopausia y las mujeres acaban presentando el
mismo riesgo de cardiopatia isquémica que los hombres. Ademas, las
mujeres que fuman y tienen una menopausia prematura aumentan entre
dos y tres veces el riesgo de presentar una enfermedad cardiovascular.

Las hormonas y el estrés

Las hormonas parecen tener un papel protector antes de la menopau-
sia. Sin embargo, la creencia comin de que las mujeres premenopadsi-
cas son inmunes a los problemas cardiacos es sencillamente un error. La
idea de reducir el riesgo de enfermedad CV con el tratamiento hormonal
sustitutivo ha desviado la atencion de realizar un control sobre los més
importantes factores de riesgo cardiovascular. Para prevenir la enferme-
dad CV en la mujer se debe hacer ejercicio fisico, una dieta adecuada y
abandonar el tabaco. El tabaco, el aumento de colesterol, la diabetes, la
hipertension arterial, el exceso de peso y la inactividad fisica, son los fac-
tores de riesgo més peligrosos para el desarrollo de la enfermedad car-
diovascular en la mujer. Particularmente el tabaco, es especialmente peli-
groso, y el riesgo de morir por un atagque cardiaco o un ictus, es diez
veces mayor cuando la mujer comienza a fumar en la adolescencia.

También el estrés puede aumentar el riesgo cardiovascular en la mujer.
Recientemente, un estudio llevado a cabo en Suecia ha demostrado que
mientras los niveles de hormonas relacionadas con el estrés disminuyen
cuando el hombre llega a casa después de su jornada laboral, en la mujer
ocurre lo contrario. Esto se debe a que habitual-
mente la mujer se tiene que enfrentar con la
cocina, las tareas de la casa y con el cui-

Los Triglicéridos elevados y el
Colesterol-HDL bajo son factores de ries-
go en la mujer.

La reduccion del colesterol y colesterol-LDL con estatinas es
igual de beneficioso en las mujeres que en los hombres.

El tratamiento hormonal nunca se debe considerar un susti-
tuto del tratamiento farmacoldgico para reducir el colesterol
en mujeres con hipercolesterolemia.

La mujer en edad fértil con hipercolesterolemia que sigue
tratamiento con estatinas u otros farmacos debe suspender
estos antes de tener un embarazo.

——
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dado de los nifios y en algunos casos el de los mayores. Esto significa un
aumento de estrés y falta de tiempo para realizar ejercicio fisico, que les
hace més susceptibles a desarrollar sobrepeso.

Generalmente las placas de aterosclerosis que presentan las arterias
de las mujeres tienen menos signos de obstruccion que las de los hom-
bres. Posiblemente, las mujeres tienen una disminucion del flujo sangui-
neo en los pequefios vasos coronarios. Es decir, son mas propensos a
presentar un espasmo. Esta puede ser una de las causas por la que las
muijeres tienen una mayor frecuencia de manifestaciones atipicas de la
enfermedad cardiovascular. Por otra parte, las mujeres y en ocasiones
los médicos no son conscientes del riesgo de un ataque cardiaco y al no
interpretar correctamente los sintomas de aviso se puede retrasar el diag-
nostico.

En resumen:

= La enfermedad cardiovascular es la primera causa de mortalidad en
las mujeres. A pesar de esto slo una de cada cuatro mujeres reco-
noce que es una amenaza mayor que el cancer.

« Una mujer tiene un 50% de probabilidad de morir de su primer ata-
que cardiaco comparado con el 30% de los hombres.

= De las personas que sobreviven a su primer ataque cardiaco, el 38%
de las mujeres moriran en el primer afio en comparacion con el 25%
de los hombres.

* El 46% de las mujeres quedan incapacitadas por una insuficiencia car-
diaca después de un infarto comparado con el 22% de los hombres.

Retraso en el diagnostico

Otras caracteristicas diferenciales de la enfermedad coronaria en la
muijer respecto al varén son: la existencia de un retraso en el diagnosti-
co del episodio agudo, junto con una menor utilizacion de los recursos
diagnasticos y terapéuticos. Esto conlleva un peor prondstico de la enfer-
medad cardiovascular en la mujer.

Los numerosos datos recientemente publicados en mujeres que han
seguido un tratamiento combinado con estrégenos y progestagenos han
demostrado un aumento en el riesgo de cancer de mama, pero mas sor-
prendentemente el grupo de mujeres con enfermedad cardiovascular que
siguieron tratamiento hormonal presentaron un mayor riesgo de infarto
de miocardio. El mensaje méas claro de estos estudios es que tenemos
mucho que aprender sobre la salud de las mujeres y el tratamiento hor-
monal. Por lo tanto, después de la actual evidencia, la terapia hormonal
no deberia iniciarse o continuarse con el objetivo de prevenir la enfer-
medad cardiovascular. La mayoria de los investigadores no creen que el
uso a largo plazo (cinco o0 més afios) de una combinacion de hormonas
deba recomendarse en las mujeres menopadsicas para la prevencion de
la enfermedad cardiovascular.

Afortunadamente la comunidad médica estd comenzando a adaptar-
se a esta nueva realidad de la mujer y la enfermedad cardiovascular.
Para reducir el riesgo cardiovascular se deben valorar cuidadosamente
los factores de riesgo coronario, incluyendo la evaluacion del perfil lipi-
dico que puede empeorar después de la menopausia. Y se debe esti-
mular a la mujer a realizar una dieta saludable, ejercicio fisico y aban-
donar el tabaco. En mujeres con hipercolesterolemia se deben utilizar far-

TRATAMIENTO HORMONAL EN
LA MENOPAUSIA Y ENFERMEDAD
CARDIOVASCULAR

Hace un afio se suspendi6 el mayor estudio cli-
nico para valorar la eficacia de la terapia hor-
monal (combinacién de estrogenos mas pro-
gestagenos) que se estaba realizando en mas de 16.000 mujeres
menopadsicas. Los resultados del estudio U.S. Women’s Health
Initiative (Iniciativa para la salud de las mujeres) revelan que el tra-
tamiento hormonal causaba un ligero pero significativo aumento
del cancer de mama y ademas, se asociaba a un aumento en el
riesgo de infarto de miocardio e ictus (infarto cerebral). Lo que
parecia ser fuente de eterna juventud femenina, capaz no sélo de
aliviar los sofocos, los sudores nocturnos y la sequedad vaginal,
sino también de reducir el riesgo cardiovascular y alargar la vida
de las mujeres tratadas, ha resultado una decepcion.

El andlisis posterior de algunos de los datos de este y otros estu-
dios también han mostrado que la terapia hormonal en mujeres
mayores de 65 afios, lejos de mejorar la capacidad mental,
aumenta el riesgo de padecer demencia. Otro estudio mas recien-
te en mujeres postmenopadusicas con enfermedad coronaria ha
demostrado que la administracion de estrogenos naturales (estra-
diol) sélos o en combinacion con progesterona, no reduce la pro-
gresion de la lesion coronaria establecida. Estos resultados han
asombrado tanto a los médicos como a los pacientes, y han plan-
teado numerosos interrogantes sobre su utilizacion. Por lo tanto, la
aproximacion prudente es evitar la terapia hormonal con el pro-
pésito de prevenir la enfermedad cardiovascular, ya que los ries-
gos sobre la salud superan claramente a los potenciales benefi-
cios. Tampoco debe utilizarse el tratamiento hormonal para la pre-
vencion o el tratamiento de la osteoporosis, puesto que existen
otros tratamientos alternativos.

A la vista de estos resultados, ¢qué deberian hacer las mujeres
que estan siguiendo estos tratamientos?. Con los datos disponi-
bles, se debe recomendar la suspensién del tratamiento, aunque
esta suspension puede hacerse de forma gradual. Esto no signifi-
ca que el tratamiento hormonal nunca deba utilizarse. Los sinto-
mas postmenopausicos, tales como los sofocos, sudores nocturnos
etc., son una indicacion vélida del tratamiento en ausencia de
contraindicaciones como una historia de trombosis venosa o
enfermedad coronaria. Puesto que los sofocos son generalmente
transitorios, se podria realizar un tratamiento temporal durante no
mas de 2-3 afios, ya que en periodos de tiempo cortos los riesgos
Son escasos.

Fuente:

N Engl ) Med 2003; 348:579 y 349: 523 y 535.
JAMA 2002;288:321. JAMA 2003;289:2651 y 2673.
Lancet 2002;360:2001. Lancet 2003.

macos reductores del colesterol como las estatinas. Igualmente, se debe
controlar la hipertension arterial. La combinacién de estas aproximacio-
nes ayuda a prevenir la enfermedad cardiovascular y es mejor que la
terapia hormonal sustitutiva para conseguir una mejor salud y longevi-
dad en la mujer postmenopadsica.

——
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NOTICIAS = NOTICIAS = NOTICIAS = NOTICIAS = NOTICIAS

LLa Fundaciéon HF, en
Newsweek

Felizmente, hay revistas serias en el mundo que dedican
sus portadas a temas tan importantes como el colesterol y la
prevencion de las enfermedades cardiovasculares. Asi, la
norteamericana Newsweek, una de las revistas de mayor
difusion del mundo, se ocupd del colesterol en su nimero de
finales de julio y dedic6 una pagina entera a informar sobre
el biochip genético
para detectar las
mutaciones del coles-
terol, promovido y
desarrollado por la
Fundacion
Hipercolesterolemia
Familiar (FHF), con lo
que nuestra iniciativa,
explicada en la revis-
ta por los doctores
Pocovi y Mata, ha
pasado a tener una
importante repercu-
sién internacional.

THE UNTOLD STORY OF BUSH'S BAD INTEL }
Newswe._-.
-

Cholesterol
—And Bgyund

i

B i Pyl s Mg o g Pl ik s Pl et m

An Dunce of Frﬂunﬁun

i A

Guia para una vida sana -

La Fundacion HF acaba de editar una nueva Guia para ayudar a llevar una vida saluda-

ble, con consejos dietéticos para controlar el colesterol. El folleto, de 48 péginas tiene un Consejos dietéticos
pequefio formato, de facil manejo y contiene informacion sencilla y clara sobre temas que pasn el cwmirel del enierternl
interesan a todo el mundo: mantener el peso cercano al ideal, evitar el tabaco y la sal, la B it bk

importancia del ejercicio fisico y la dieta, consejos para preparar los alimentos y sobre las | = p-ﬂ-.,,-'
comidas fuera de casa, normas de alimentacion para diabéticos y otros grupos con proble- : a,"l # ;%
"

mas dietéticos, la dieta mediterranea y los distintos tipos de dieta para bajar el colesterol.
Un librito muy (til, elaborado por un equipo de médicos de la FHF, que usted puede pedir a
la Fundacion por teléfono (91. 504.22.06 /557.00.71) o por mail:

(colesterolfamiliar@terra.es).

FLORA Convenio de colaboracién

El pasado dia 19 de Junio de 2003, se firm6 un Convenio de Colaboracion entre la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar y el Instituto Flora.

Con este Convenio se pretende mediante una encuesta dietética, conocer los hébitos de alimentacion de una muestra repre-
sentativa de las personas con Hipercolesterolemia Familiar en Espafia.

Agradecemos la sensibilidad y apoyo del Instituto Flora, que tiene entre sus objetivos la promocion de estilos de vida saludables.

——
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El Curso de El Escorial ha sido, en cierta manera,
“la puesta de largo” de la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar, a pesar de que
vamos a cumplir ya 5 afios de vida. Nuestro traba-
jo no habia tenido antes tanta repercusion publica y
tanto eco en los medios de comunicacion. EI Curso
ha sido una excelente plataforma para dar a cono-
cer la problemaética de la hipercolesterolemia fami-
liar, en Espafia y en Europa, y las iniciativas de
nuestra Fundacion. Aqui hacemos un repaso a lo
que se habl6 en el Curso de El Escorial.

Amplio eco en los medios

El Curso de El Escorial organizado por la Fundacion FH en julio tuvo
un amplio eco en la mayoria de los medios de comunicacion. Quizas
lo mas llamativo fue aparecer en la portada del diario El Pais, el 11
de julio, que informaba del biochip genético promovido por nuestra
Fundacion. Y unos dias
después, el 12 de julio, b ;‘!L PﬁIS
el diario vuelve a citar a A
la FHF, dedicando el 20 S— "

- . EN L imgrcsn aeiea 4
de julio un editorial al | ; jumsfeld por .
diagnéstico genético. | el cmes e Irak
Pero el Curso , el bio-
chip y la hipercolestero-
lemia familiar fueron
también noticia en los
demas periddicos y en —
los principales informa-
tivos de radio y televi- | =oe e T
sién, que recogieron los
planteamientos defendi-
dos por la Fundacion en
una rueda de prensa pfi

Fropasas

| R o - L

s i e s l
b i s —

Portada de El Pais sobre el
biochip genético =

Asistentes y ponentes al Curso de El Escorial organizado por la Fundacion

Del 7 al 11 de Julio se celebro en El
Escorial (Madrid) ,dentro del marco de los
Cursos de Verano, el Curso Hipercolestero-
lemias Familiares: Aspectos Clinicos,
Genéticos y Sociales, patrocinado por Merck
Sharp Dohm (MSD) y dirigido por los docto-
res Pedro Mata y Rodrigo Alonso, de la
Fundacion Hipercolesterolemia Familiar.

La Hipercolesterlemia Familiar (HF) es uno
de los trastornos genéticos mas frecuentes en
la poblacion y afecta a unos 80.000-
100.000 espafioles. Esta presente desde el
nacimiento y afecta por igual a hombres y
mujeres. La mitad de los descendientes de
una persona con HF padeceran este trastor-
no. Se produce por mutaciones en el gen del
receptor de las lipoproteinas de baja densi-
dad (LDL) localizado en el cromosoma 19.
Se caracteriza por un aumento del colesterol
plasmético con un elevado riesgo de desa-
rrollo de enfermedad cardiovascular prema-
tura. Esto significa que las personas con HF
tienen, en general, una esperanza de vida
de 20 a 30 afios menos que el resto de la
poblacién.
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Pedro Mata, Rosa Lépez Garnica (Pta. Comisién Sanidad del Senado), Dra Lina Badimov,
Fernando Lamata (Consejero Sanidad Castilla La Mancha) y, al fondo, el doctor Albert Jovell

Sin embargo, un diagnoéstico precoz y un tratamiento far-
macoldgico adecuado previene la enfermedad cardiovas-
cular. Las medidas preventivas en personas con HF conti-
nuan siendo infravaloradas en la practica clinica. Por lo
tanto, son necesarios nuevos métodos y estructuras para la
mejor identificacion de las personas con HF. Una adecua-
da interaccion entre pacientes, médicos y organizaciones
dedicadas al cuidado de la salud puede ser un vehiculo
adecuado para proporcionar informacion general y preve-
nir el riesgo cardiovascular de esta poblacion.

La primera mesa redonda se dedicé al control inte-
gral del paciente con HF (ver recuadro). La segunda
mesa redonda trat6 sobe la importancia del diagnoés-
tico genético en la HF y sus aspectos éticos (ver
recuadro). La tercera mesa abordd la implicacion de los

La primera mesa redonda se dedicé al control integral del paciente con HF. Se definieron las caracteristicas clinicas
y los métodos para su diagnéstico (Rodrigo Alonso). Se analizaron los habitos de vida mas adecuados para estos pacien-
tes, poniendo énfasis en la realizacion de una dieta adecuada a partir de los 2-3 afios junto con la actividad fisica y el con-
sejo para evitar el tabaco, ya que el hecho de fumar aumenta considerablemente el riesgo de desarrollar enfermedad cardio-

vascular prematura (Joyma Panisello).

También se presentaron las primeras guias para el diagnostico y tratamiento de la HF (Fernando Civeira), promovidas
desde Espafa con la colaboracién de un grupo de trabajo internacional.

Respecto al tratamiento farmacoldgico se sefialé que se puede empezar a partir de los 10 afios en los nifios y después de la
pubertad en las nifias en funcién de las cifras de colesterol y de los antecedentes de enfermedad cardiovascular en los padres.
Aungue las estatinas son el farmaco de eleccion se presentaron los estudios con un nuevo farmaco conocido como ezetimiba, que
es un inhibidor de la absorcion intestinal del colesterol. Actualmente se dispone de numerosos datos que han demostrado su efi-

cacia, excelente tolerancia y perfil de
seguridad. Cuando se utiliza en monote-
rapia puede producir un descenso del
colesterol-LDL de un 18-20%. Pero su gran
interés, para los pacientes con HF, es que
se puede combinar con una estatina,
teniendo un efecto aditivo en la reduccion
del colesterol. Por tanto, su uso supondra
la utilizaciéon de menores dosis de estati-
nas con la disminucion del riesgo de efec-
tos secundarios (Perez-Jimenez).

También se analiz6 la importancia
de los registros de pacientes, desta-
cando que nos facilitan una medida
real de la magnitud del problema de la
enfermedad y por tanto son instrumen-
tos muy valiosos para el sistema nacio-
nal de salud (Rafael Gabriel).

¢}  Cursos de Verano
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Participantes en la mesa 1, sobre el control integral de la hipercolesterolemia familiar: Fernando Civeira (médico
Hospital Miguel Servet de Zaragoza), Joyma Pasinello (médico hospital Igualada), Francisco Pérez Jiménez (Médico
hospital R. Sofia de Cérdoba) y Rodrigo Alonso (secretario Curso).

6 |
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la segunda mesa redonda tratd
sobre la importancia del

diagnéstico genético en la
HF y sus aspectos éticos. En
ella intervino Joep Defesche, de
la Universidad de Amsterdam vy
uno de los coordinadores del pro-
grama Holandés de cribado gené-
tico para la deteccion de la HF.
Una vez identificados mediante
un test genético familiar se envian
a las Unidades de Lipidos para su
correcto seguimiento y tratamien-
to. Y lo mas importante es que al
afio de seguimiento ,el 93% estan
en tratamiento. En palabras del
investigador "esto conducira a
una reduccién en la morbilidad y
mortalidad de la enfermedad car-
diovascular”. Este programa de
deteccion genética esta apoyado
y financiado por el Gobierno
Holandés con dos millénes de euros al afio. Y se ha estimado que en diez afios podria estar diagnosticada la poblacion
holandesa con HF. "Es una decision inteligente invertir en prevencion, especialmente cuando se ha demostrado que exis-
ten tratamientos efectivos", comentd Defesche.

#%  Cursos de Verano
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Participantes en la mesa 2, sobre el diagnéstico genético de la HF : Javier Sanchez Caro (viceconsejero ordenacion sani-
taria C. Madrid), Miguel Pocovi (Univ. Zaragoza), Joep Defesche (Universidad Amsterdam) y Antonio Martinez (Medplan
Genetic).

Miguel Pocovi, genetista de la Universidad de Zaragoza, explicd el proyecto de deteccion genética de la HF en Espafia.
Con la colaboracion de unos 80 centros hospitalarios del Sistema Nacional de Salud se han detectado unas 150 muta-
ciones diferentes en el gen del receptor LDL responsables de la HF en Espafia, de las que mas de 50 son autdctonas. La
Fundaciéon HF ha desarrollado, con Laboratorios Lacer, un biochip para el diagnoéstico genético rapido de la HF en
Espafia. En este desarrollo ha colaborado una empresa de biotecnologia espafiola, Medplant-Genetic. Su director cienti-
fico Antonio Martinez explico las caracteristicas de este biochip y sefialé que su comercializacion por los laboratorios
Lacer esta prevista para finales de este afio 2003.

Por dltimo, Javier Sanchez-Caro de la Comunidad de Madrid y experto en bioética abord6 los problemas relaciona-
dos con los tests genéticos y la confidencialidad. Destac6 que "no hay que temer de la ciencia siempre que no se utilice
en contra de los seres humanos". El diagndstico genético es la informacion mas sensible y por esto es necesario el dis-
poner de unas medidas adecuadas para la proteccion de las bases de datos y material genético. En este sentido, tanto
Joep Defesche como Pedro Mata, presidente de la Fundacion de Hipercolesterolemia Familiar, garantizaron que “ la
informacidn solamente se va a utilizar con fines preventivos y terapéuticos con el objetivo de beneficiar al paciente".

pacientes en las politicas de salud (ver recuadro). Y la cuar-
ta mesa traté de la Prevencion Cardiovascular en las
Politicas Sanitarias (ver recuadro).

Al margen de las mesas, destacar la conferencia de Albert
Jovell, director general de la Biblioteca Josep Laporte, sobre
"el paciente informado y las politicas compartidas”. Existe una
carta de derechos de los pacientes, pero no se utiliza. Se habld
de la informacién, que es y serd "vital para entender y tomar

decisiones compartidas sobre esta enfermedad. Para Jovell se
esta produciendo un "cambio social en la sanidad y en el esta-
do de la opinion publica de los pacientes espafioles”, pero de
acuerdo con sus palabras "la clase profesional no esta prepa-
rada para informar al paciente".

En otras conferencias se abord6 el papel de los medios de
comunicacion en la difusion sobre la prevencion cardiovas-
cular. En una encuesta aleatoria a la poblacion espafiola se

——
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da més importancia al cancer y Sida que a la enfermedad
CV. "Aunque el medio prioritario es la television, donde
manda la imagen, la prensa tiene un mayor efecto de difu-
sién y resonancia" afirmé Jose Luis de la Serna, director
del suplemento de salud de el Mundo.

Antonio Campos, director del Instituto de Salud Carlos Ill, cen-

mayor relevancia social. Al hablar sobre las Redes de
Investigacion, sefialé que son instrumentos muy valiosos para el sis-
tema de salud, que la asociacion de centros pertenecientes a
numerosas autonomias estimulan la convergencia y permiten una
interaccion entre los investigadores basicos y los clinicos, pudien-
do intervenir desde centros de atencién primaria hasta hospitales

de méaximo nivel. También sefiald que en el computo total de estas
redes figuran mas de 11.000 investigadores y que el sistema
nacional de salud puede recurrir a estas redes para obtener infor-
macion.

tro su conferencia en “Las redes de investigacion como base de la
prevencion y de la mejora asistencial”, sefialando la importancia
de la investigacion y la participacion del sistema nacional de salud
para intentar resolver las enfermedades mas prevalentes y con

La tercera mesa redonda estuvo dedicada a la implicacion de los pacientes en las politicas de salud. El perio-
dista Javier Gilsanz introdujo el tema comentando su experiencia como paciente con HF y planteando la necesidad de
afrontar un cambio de habitos de vida para convivir sin miedo con “la bomba de relojeria” que supone la enfermedad.

En representacion de la Organizacion de pacientes del Reino Unido, intervino Michael Livingstone, quien destac
la importancia de la prevencion en la Hipercolesterolemia Familiar, asi como en las estrategias que pueden ayudar a
adquirir conciencia de los factores de riesgo que hay que evitar, sobre todo entre los jovenes. Y en esta linea, presentd
un video, en el que a través de canciones, ambiente, y lenguaje “en clave de juventud”, se lanzan mensajes ensalzando
los habitos de vida sanos, frente al tabaco, la comida “basura” y el alcohol.

En representacion de la Organizacién de Holanda, intervino Adrian Van Bellen, quien centr6 su atencion en la infor-
macion, como herramienta para luchar contra la Hipercolesterolemia. En este sentido destaco el plan de deteccién nacio-
nal de la HF, que el gobierno Holandés ha puesto en marcha este afio, a través del andlisis genético. Con este plan, se
pretende diagnosticar a toda la
poblacion, en un plazo de 8 a 10
anos.

Por Espafia y la Fundacion FH
intervino Maria Teresa Pa-
riente, quien destacé que los
cambios socioeconémicos han lle-
vado a los usuarios a exigir mas a
los servicios sanitarios. Asi, las . 2 . 3
Organizaciones de pacientes se j
unen formando redes, para
aumentar su fuerza institucional, y
tomar parte activa en los cambios
demandados. Destaco la impor-
tancia de la Ley de Autonomia del
Paciente (41/2002 )y la Ley de
Cohesién y Calidad sanitaria (16
de mayo de 2003). La Fundacién
HF, comentd, “da la bienvenida a
estas Leyes y espera que las
Autoridades Sanitarias no solo
escuchen las necesidades de los
pacientes, sino que garanticen los
derechos que la Ley recoge”.

Cursos de Verano
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Participantes en la mesa 3, sobre la participacién de los pacientes en la politica sanitaria: Adrian Van Bellen (Holanda),
Javier Gilsanz (periodista), Maria Teresa Pariente (Fundacién FH) y Michael Livingstone (Reino Unido).

E
——
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La cuarta mesa traté de la Prevencion

Cardiovascular en las Paoliticas
Sanitarias. Esta mesa contd con la parti-
cipacion de Rosa Lopez Garnica presi-
denta de la Comision de Sanidad del
FEE?E ﬂE v‘-:."l'ﬂl'll:) Senado, Lluis Bohigas director general

¥ Nk ¢ b

de Planificacion Sanitaria del Ministerios
de Sanidad y Fernando Lamata y
Xavier Pomés consejeros de Sanidad
de Castilla La Mancha y Catalufia respec-
tivamente. Se destac6 la importancia de
los Parlamentos en facilitar informacion y
dar recomendaciones al ejecutivo, como
ha ocurrido con la aprobaciéon por el
Congreso de una Proposicion No de Ley
para que se financien los medicamentos
que necesitan las personas con HF. Se
informé sobre la reciente aprobada Ley de
Cohesion y Calidad del Sistema Nacional

de Salud, que establece el marco legal
Participantes en la Mesa 4, sobre la prevencion cardiovascular en las politicas sanitarias: Xavier Pomes (conseje- para asegurar a los ciudadanos el dere-
ro Sanidad Catalunya), Rosa Lépez (presidente Comision Sanidad Senado), Lluis Bohigas (Dtor Planificacion .,

Sanitaria Ministerio Sanidad) y Fernando Lamata (Consejero Sanidad Castilla La Mancha). cho a la proteccion de la salud.

Los Consejeros Autondmicos sefialaron que para que se cumplan los objetivos de esta Ley se necesita una mayor finan-
ciacién por parte de la Administracion Central. Como ejemplo se puso el Plan Nacional de Prevencion de la Enfermedad
Cardiovascular (CV). También se comentd que para hacer una prevencion global de la enfermedad CV no solo se pre-
cisa la identificacion de la poblacién con elevado riesgo CV sino también fomentar los cambios de habitos y conductas.

Lina Badimon directora del Instituto de Investigacion
Cardiovascular de Catalufia pronunci6 la conferencia de ;
clausura "enfermedad cardiovascular: una vision de futu- - MEY wﬂ"ﬂ
ro”. Present6 una vision optimista en el control futuro de la B
enfermedad CV con el descubrimiento de nuevos marcado-
res para identificar el riesgo CV y destacé que el desarro-
llo de la farmacogenomica permitira nuevos abordajes
terapeuticos.

En las conclusiones, Pedro Mata destac que este curso
ha tratado un tema de actualidad, de interés socio-sanita-
rio, que en general queda fuera de la ensefianza reglada y
que la sociedad demanda conocer. Afirmé que "en la era
de la medicina genética los médicos tendremos la oportuni-
dad de movernos desde la medicina intervencionista hacia
una medicina predictiva”. Sefiald que la Hipercolesterole-
mia Familiar, un trastorno genético, probablemente es el
paradigma de la medicina molecular y uno de los mejores
modelos para la investigacion genética y la medicina pre-
ventiva. Es un trastorno comun, tiene un tratamiento eficaz

. L. . Antonio Campos, director del Instituto de Salud Carlos Ill, habl6 sobre las redes de investi-
y el diagndstico genético es de certeza. gacion.

9 |
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Primer plato:

Primer plato: Setas salteadas

Ingredientes (para 4 personas)

= Setas (800gr.), 1 diente de ajo, pan rallado (40gr.),
aceite de oliva (30 ml)

Preparacion

Lavar las setas. Separar las cabezas de los tallos y picar los tallos en
trozos pequefios. En una sartén se frien muy despacio las setas.

Una vez hechas reservarlas en una fuente. En la sartén se rehogan los
tallos picados con el pan rallado, el ajo y el perejil muy picados. Sazonar

con sal, dorar y verter sobre las setas. Revolver unos minutos a fuego suave.

Utensilios
Una sartén, una fuente

Segundo plato: Pollo al curry con
arroz

Ingredientes (para 4 personas)

= Un pollo pequefio (800gr), 1 cebolla, 2 tomates, un ajo,
arroz (80gr. en crudo), aceite (40ml), una hoja de laurel, curry.

Preparacion

Se pelan y pican las cebollas y los ajos y se sofrien en una olla con aceite
caliente. Se afiaden los tomates troceados en cuartos y la hoja de laurel
desmenuzada y se rehoga a fuego lento removiéndolos de vez en cuando.
Se afiade el curry y se deja cocer a fuego muy lento durante unos 15 minu-
tos. Mientras se dora el pollo en el resto del aceite (a fuego bastante fuerte)
y se incorpora a la olla junto con 200ml de agua caliente, se afiade sal y
se cuece a fuego lento durante 30 minutos. Mientras se cuece el pollo, se
prepara el arroz: Se vierten cuatro tazas de té de agua en una cazuela, al
fuego. Cuando el agua comience a hervir se incorporan dos taza de té de
arroz y se cuece durante 15 minutos desde que vuelve a hervir el agua.
Finalmente se sirve el curry de pollo con el arroz aparte.

Utensilios
Una olla.

Postre: Fruta de temporada (150 gr.)

En otofio las frutas de temporada son por ejemplo la manzana y la uva.

etas
salteadas

Sequndo plato:

olfoal curry
con arrez

Postre.
Fruta de temporada

Comida tipo de un dia, planificada
para una dieta de 2000 kcal, con
una distribucién de principios inme-
diatos equilibrada, un aporte graso
principalmente de origen monoinsa-
turado (19% de los lipidos totales) y
un contenido bajo en grasa saturada
y colesterol. Esta comida incluye 40g
de pan blanco (una pulga).

Si se tiene sobrepeso, se
recomienda reducir las canti-
dades en aproximadamente
un 20%.

Valor nutricional total del menu
(por racion)

Energia .............. 678 kcal
Proteinas ........... 33 g (19%)
Hidratos de carbono . . .83 g (50%)
Grasastotales . . ... ... 23 g (31%)
Saturados .......... 4 g (5%)
Monoinsaturados . . .14 g (19%)
Poliinsaturados .. . .. 2,4 g (3%)
Colesterol .............. 87 mg
Fibra................... 13¢g

M. Garriga, C. Vazquez.
Unidad de Nutricion Clinica y
Dietética.

Hospital Ramén y Cajal.
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Cartas

Aportacion reducida
Estimados amigos:

Tengo 63 afios de edad y padezco hipercoleste-
rolemia familiar. Sigo tratamiento farmacol6gico,
ademas de llevar una dieta saludable. La medicina
es bastante cara. Y me gustarfa que me informasen
sobre algo que he leido este verano en un periddico
local.

En este periodico se anunciaba que el Ministerio
de Sanidad estaba dispuesto a aprobar una Ley por
la cual los precios de los medicamentos para la hiper-
colesterolemia iban a reducirse considerablemente.

Supongo que ustedes conocen la noticia. Y si es
asi, les agradeceria que me informasen sobre este
tema que como se pueden imaginar me interesa
mucho, por el gasto tan grande que supone el segui-
miento de un tratamiento cronico con estos farmacos.
También me gustaria saber su entrada en vigor.

Gracias por su atencion.
Ignacio Garcia Garcia
Tenerife

Estimado amigo:

Muchas gracias por confiar en la Fundacion. Y
nos alegra pensar que esta importante noticia ha lle-
gado a todas las ciudades de nuestro Pais, porque
como usted, son muchas las personas que contactan
con la Fundacion, bien a través del teléfono o via
internet, para averiguar si la noticia es cierta.

Efectivamente, los medios de comunicacion se
han hecho eco de las palabras de la Ministra:

“La Ministra de Sanidad y Consumo, Ana Pastor
ha anunciado ante la comision de Sanidad en el
Congreso que su departamento aprobara proxima:
mente la aportacion Reducida para farmacos con-
tra la hipercolesterolemia familiar.

Esta iniciativa se produce para adaptar los crite-
rios de financiacion a la Clasificacion Anatémica
de Medicamentos de la Union Europea, lo que
supone considerar como enfermedad crénica a la
Hipercolesterolemia Familiar. Por este motivo, los
farmacos pasaran de tener una aportacion normal
a una reducida, que supone la financiacion del
90% de su precio por parte del sistema publico”.

Sélo queda esperar €l periodo de alegaciones,
para que finalmente salga publicada en el BOE. Y
se conozca el procedimiento a seguir.

FHEF

Mas sobre la aportacion reducida

En relacion con la Aportacion reducida para el
tratamiento de la Hipercolesterolemia Familiar, les
agradeceria me informasen de los pasos que se
han dado hasta ahora. Y si existe:
= Normativa reguladora

» Fecha de entrada en vigor

Os animamos a que nos hagéis llegar vuestras opiniones, sugerencias o simple-
mente desahogos. Este Boletin es de todos y quiere ser un lugar de encuentro.

Esperamos vuestras cartas.

« Tramite a seguir para que el farmacéutico sepa
que eres un paciente con Hipercolesterolemia
Familiar y pueda aplicar la Aportacion reducida

e Cualquier otra informacion que considere de
interés.

Muchas gracias por su dedicacion,
José M. Del Pino Meilan
Gijon

Estimado amigo:

La aportacion Reducida al pago de los hipoli-
pemiantes, ha sido objetivo prioritario de la
Fundacion desde su creacion. Después de mucha
dedicacion y esfuerzo se aprueba en Abril de
2002 en el Congreso de los diputados, por una-
nimidad de todos los Grupos parlamentarios. A
partir de ahi, se tenia que tramitar su publicacion
en el BOE mediante un Real Decreto. Pero el ini-
cio de este proceso se enlentence especialmente
por los cambios producidos en el Ministerio de
Sanidad. El cambio de Ministra obliga a la
Fundacion HF a reiniciar los contactos para recla-
mar el apoyo politico a la mencionada
Aportacion reducida (ver boletines 9 y 10).

Asi, con fecha 1 de Julio de 2003, se reci-
bi6 en la sede de la Fundacion el proyecto de
Real decreto por el que se adapta la
Clasificacion Anatémica de Medicamentos, al
objeto de que se emitiera, en el plazo de 15
dias habiles, el informe previsto en el articulo
24.1.c) de la Ley 50/1997, de 27 de noviem-
bre del gobierno.

Una vez concluido el proceso de alegaciones,
el Ministerio a través de la Direccion General de
Farmacia, informarda a las Comunidades
Auténomas en el Consejo Interterritorial. De
acuerdo con las dltimas conversaciones manteni-
das con el ministerio de Sanidad, el Real Decreto
puede estar listo para su publicacion en el mes de
Noviembre.

Sobre el procedimiento a seguir por el far-
macéutico, y también por los pacientes, aunque
aun no se conoce con exactitud, si sabemos
que ya se esta trabajando en ello. Y en cuanto
se conozca el proceso a seguir, se informara a
través de la web y el boletin informativo de la
Fundacion.

FHF

Nuevos farmacos contra el colesterol

Son muchos los e-mails y llamadas telefonicas
que recibimos solicitando informacion sobre los
nuevos farmacos reductores del colesterol. No
solamente por parte de los pacientes, sino tam-
bién por parte de los médicos.

Asi, una de las cartas ademas de interesarse
por la Aportacion reducida nos dice.

También me gustaria que me contestasen a la
noticia aparecida en los medios de comunicacion
que dice: “los pacientes con colesterol muy alto
contardn con un nuevo farmaco, la ezetimiba,
que disminuira las cifras de colesterol que se acu-
mulan en la sangre”.

Precisamente por lo novedoso, me gustaria
que me hablasen de la eficacia y seguridad de
este nuevo farmaco y fecha de comercializacion.

Reciban las gracias por anticipado.
Carmen. Gonzalez
Madrid

Estimada amiga:

Con respecto a su segunda pregunta sobre los
nuevos Farmacos para reducir el colesterol: repro-
ducimos el texto escrito en nuestro Ultimo boletin:

Nuevos farmacos para reducir el colesterol

Dos nuevos farmacos para reducir el colesterol
han sido recientemente comercializados en algu-
nos paises de Europa. Son la ezetimiba y la rosu-
vastatina. La EZETIMIBA (Ezetrol) representa el
primero totalmente nuevo para reducir el coleste-
rol que aparece en los dltimos 15 afios. Actla a
través de reducir la absorcion del colesterol en el
intestino delgado. Cuando se usa solo puede
reducir el colesterol-LDL de un 18% a un 20%. Sin
embargo, cuando se usa con otros farmacos hipo-
lipemiantes, especialmente con las estatinas, los
efectos en la reduccion del colesterol son aditivos.
Por ejemplo, el efecto reductor del colesterol-LDL
de Ezetimiba 10 mg en combinacién con una
estatina a su dosis mas baja, tiene el mismo efec-
to reductor del colesterol-LDL que si se usase uni-
camente la dosis més alta recomendada de la
estatina.

La ROSUVASTATINA (Crestor) es una nueva
estatina, mas potente, que puede bajar el coles-
terol-LDL hasta un 60%. Y por tanto, excede al de
cualquier estatina actualmente disponible. Esto
significa que la mayoria de las personas que
necesitan reducir su colesterol, alcanzaran los
objetivos con una dosis mas baja que con otras
estatinas. En resumen, estos dos nuevos farmacos
para reducir el colesterol suponen un gran avan-
ce y seran especialemente (tiles para poder con-
trolar a los pacientes con hipercolesterolemia
familiar.

Esperamos que en los proximos meses poda-
mos contar también en Espafia con estos nuevos
farmacos para los pacientes con hipercolesterole-
mia familiar.

FHF

——
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Sefales de aviso

de un ataque

cardiaco
cién de malestar, y de estar lleno.

= Presion torécica con sensa-

= Dolor aplastante u opresivo en el cen-
tro del pecho durante varios minutos.

« Opresion que empieza en el centro
del pecho y se irradia a los hombros,
cuello o brazos.

= Malestar toracico con sensacion de
mareo, sudoracion, nauseas o dificul-
tad para respirar.

Senales de aviso
de un ictus
(trombosis 0
Infarto cerebral)

= Debilidad o falta de sensibilidad
sibita 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. |~

Una Felicitacion para
Navidad

Ya falta menos para Navidad. Y de nuevo, os pedimos a los
mas pequefios que cojais los lapices de colores y preparéis un
dibujo para ilustrar nuestro proximo Boletin. Cualquier motivo
navidefio puede ser bueno. El afio pasado se recibieron unos
dibujos estupendos. Os esperamos. Gracias

Nueva web de la Fundacién

En junio echo a andar la nueva web de nuestra Fundacion, en la misma direccion de siem-
pre: www.colesterolfamiliar.com.

La nueva web tiene importan-
tes cambios, en la presentacion
y en los contenidos, con nuevas
secciones y servicios. Entre
ellos, el acceso a una intranet
con la que trabajan las 80 uni-
dades de lipidos de toda
Espafia que colaboran con la
Fundacion. Y por supuesto, mas
noticias e informacion de inte-
rés sobre la hipercolesterolemia =
familiar, junto a los articulos de e e
este Boletin, que se puede des:
cargar e imprimir.
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Accede a nuestra web, a tu
web, y envia comentarios y
sugerencias.

Consultas por e-mail

Cualquier paciente puede hacer una consulta a la Fundacion a través de nuestro e-
mail: colesterolfamiliar@terra.es. Recuerde que la doctora Encarnacion
Martinez, especialista en medicina interna, va a responder sus dudas en esta “con-
sulta virtual”. No dude en enviarla sus preguntas.

Socios Protectores de la Fundacion H.F

Astrafeneca &

ESTEVE

) NOVARTIS

@X@ Bristol-Myers Squibb

¢ Schering - Plough,

A .
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