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La aportacion reducida
sigue sin llegar a todos

Ha pasado ya casi un afo desde la aprobacién de la aportacién reducida en la
adquisicién de farmacos contra el colesterol y sigue sin ponerse en practica en
buena parte de Espaia. No existen los mismos criterios en todas las comunidades
auténomas y la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar recibe continuos testimo-
nios de pacientes que no saben cémo conseguir la aportacion reducida.

Es necesario que el Ministerio de Sanidad, junto a todas las comunidades auténo-
mas, fijen un procedimiento comun que permita acceder a la aportacién reducida
atodos aquellos pacientes acreditados por el diagndstico genético, que es el Unico
criterio de certeza para detectar la hipercolesterolemia familiar. (Editorial en pagi-
na 2; articulo en pagina 3; cartas de los lectores en paginas 13y 14).

Nueve factores deriesgo
facilmente modificables

El riesgo de padecer un infarto de mio-
cardio esta relacionado con la presen-
cia de nueve factores de riesgo cuya
identificacion podria llegar a predecir el
90% de los infartos que se producen.

Segun un reciente estudio con pacien-
tes de 52 paises de todos los continen-
tes, hay nueve variables que predicen
de forma constante el 90% de los infar-
tos: niveles elevados de lipidos como el
colesterol, tabaco, hipertension, diabe-
tes, obesidad abdominal, estrés y
depresion, falta de ejercicio, una dieta
& insana pobre en frutas y vegetales y un
- ey consumo de alcohol inadecuado. Esto
| puede atribuirse a todas las regiones
del mundo, a todos los grupos de
poblacién tanto en hombres como en
i mujeres, y a cualquier edad. (Pagina 5).




editorial

Descoordinacion en el acceso
a la aportacién reducida

Desde su entrada en vigor, el primero de
enero de 2004, la puesta en marcha de la
aportacion reducida esta siendo irregular.
Se trata de la implantacion de un sistema
por el cual los pacientes con hipercoleste-
rolemia familiar pagan una parte menor
del tratamiento que han de seguir durante
toda su vida. Conseguir esa aportacion
reducida ha sido una batalla en la que
nuestra Fundacion Hipercolesterolemia
Familiar se ha volcado, y ahora vemos
que, una vez aprobada, la implantacién
esta siendo, cuando menos, confusa.

Diez meses después de su aprobacion, no
se han definido unos criterios homogéneos
desde el Ministerio de Sanidad y cada
comunidad auténoma aplica la aporta-
cion reducida segun su criterio. Las des-
igualdades regionales son tan acentuadas
que hay comunidades auténomas que
estan aplicando el test genético en cen-
tros hospitalarios especializados para acce-
der a la aportacion reducida, como ocurre
en Navarra y Aragdn, mientras que otras
comunidades todavia estan poniendo en
marcha el procedimiento sin tener unos
criterios definidos ni centros de referencia
donde puedan acudir los pacientes con
hipercolesterolemia familiar.

Se da la paradoja de que algunos pacien-
tes con un informe de diagndstico genéti-
co hecho a través del proyecto de la
Fundaciéon han encontrado serios proble-
mas para que se les dé la aportacién
reducida. Por otra parte, los pacientes con
hipercolesterolemia familiar son de aten-
cion especializada y no todos los médicos
tienen la suficiente experiencia para reali-
zar el diagnéstico y el posterior segui-
miento. Por lo tanto, se necesitan definir
los profesionales y centros de atencion
especializada. Y al menos cada capital de
provincia debe tener un centro de refe-
rencia donde puedan acudir los pacien-
tes, algo que hasta ahora no ocurre.
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El sentir de los responsables sanitarios de
la mayoria de las comunidades auténo-
mas con las que se ha entrevistado la
Fundacion es que este asunto deberia lle-
varse al Consejo Interterritorial, el organis-
mo en el que se reldnen consejeros de
todas las comunidades auténomas con la
ministra de Sanidad, para que se establez-
can los mismos criterios para todos. Pero,
recientemente, el Consejo no ha llegado a
reunirse en su integridad por discrepan-
cias politicas. Esperamos que en la préxi-
ma reunion prevalezca el didlogo y el sen-
tido comun, porque las comunidades
deben ser conscientes de que érganos
como el Consejo Interterritorial son fun-
damentales para la cohesién del Sistema
Nacional de Salud, ya que todos debemos
tener las mismas prestaciones sanitarias.

Y, mientras tanto, existen pacientes que
todavia no tienen acceso a la aportaciéon
reducida, o encuentran mil dificultades
para conseguirlas, como pueden observar
en las cartas que hemos recibido y repro-
ducimos en las paginas 13y 14 de este
Boletin. Puede ocurrir que un miembro
de una misma familia con hipercolestero-
lemia familiar por el hecho de vivir en una
u otra comunidad auténoma puede estar
o no recibiendo la aportacion reducida. Al
final, son los pacientes los que pagan la
descoordinacién la las distintas adminis-
traciones sanitarias.

Se debe pasar de una actividad dispersa,
en la que cada comunidad auténoma fija
con mayor 0 menor acierto sus propios cri-
terios para conseguir la aportacién, a una
estrategia estatal, con criterios comunes
para todos los ciudadanos. Para esto es
preciso homogeneizar los criterios diag-
nosticos con protocolos de actuacion uni-
formes. Y dejar las disputas politicas para
otros casos en que no estén en juego la
salud y la vida de miles de personas.

e
Luis Miguel
Fuentetaja Arranz
=
- 49 arios
Segovia

Luis Miguel ya sabia que tenia hipercoleste-
rolemia familiar desde hace 13 6 14 afios,
aun asf sufrié un infarto de miocardio en
noviembre de 1994. Sin embargo, saber que
padecia hipercolesterolemia familiar le per-
mitié reaccionar de inmediato, "y en cuanto
senti algo raro, fui al hospital, y ahora puedo
contarlo. Por eso es tan importante que la
gente sepa que tiene esta enfermedad”.

El tenia 400-450 de colesterol, pero ahora lo
tiene perfectamente controlado, por debajo
de 200. Conocer su problema le ha permiti-
do también saber cules son los alimentos
que pueden hacerle dafio, y saber qué ali-
mentos “que yo crefa que eran buenos,
como ciertas grasas vegetales, no lo son, o al
revés, desterrar algunos prejuicios, como
que los huevos son malisimos, o que el pes-
cado blanco es mejor que el azul”

Después de un infarto, un reinfarto a los tres
dias, una angioplastia finalmente fallida y una
intervencion de bypass, Luis Miguel se
encuentra bien y dice llevar una vida mas
saludable. Sin embargo, en su familia materna
son varias las personas que tienen hipercoles-
terolemia familiar, y una hija suya sospecha
que pueda haber heredado su problema, por-
que muestra unos niveles algo elevados de
colesterol, aunque atin no se medica.

Su salud, pues, esté controlada, aunque hay
un punto que le molesta profundamente. A
estas alturas, todavia no tiene la aportacion
reducida. En Segovia, donde vive, nadie
sabia nada de este asunto, ha sufrido todas
las pegas para conseguirla, y no entiende
por qué hay enfermos de primera o segunda
categoria seguin la comunidad auténoma en
la que viven. El cree que, con el camé de la
FHF, que acredita que le ha sido hecha la
prueba de diagnéstico genético, conseguira
por fin la aportacién reducida. Pero auin asi,
el procedimiento para tramitarla, en Segovia,
sera penoso: tendra que ir primero al médico
de cabecera, comprar el farmaco en la far-
macia, pagarlo, pedir factura, llevarlo a la
gerencia sanitaria correspondiente, que le
tomard la factura para pagarle el importe
después mediante ingreso en una cuenta
bancaria. Un procedimiento burocratico ver-
daderamente engorroso, poco adecuado
para alguien con un trabajo normal que
padece este problema de por vida.




actualidad

La participacion de los pacientes en las
decisiones politicas sobre la salud

=

En los ultimos afios, se ha venido observando un
interés creciente en la necesidad de que los
pacientes sean el centro del sistema sanitario. Esta
corriente, iniciada fuera de nuestras fronteras,
también ha llegado a Esparia, en donde se obser-
va un gran interés en los estamentos politicos en
reconocer a las organizaciones de pacientes como
interlocutores en las decisiones politico-sanitarias.
Y se habla de los derechos de los pacientes en
todas las reuniones que las propias instituciones
promueven como indicadores de una nueva reali-
dad social, constatada en la Ley Basica de
Autonomia del Paciente y la Ley de Cohesiony
Calidad Sanitaria de los afios 2002 y 2003, en las
que se abren cauces de participacion social.
Desde la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar
(FHF) damos la bienvenida a este reconocimiento
legal, pero instamos a que las leyes se desarrollen
para que los derechos de los pacientes no queden
simplemente articulados, sino que se cumplan.
Con el objetivo de fomentar el desarrollo de estas
leyes se han impulsado la Declaracién de
Barcelona de 2002 y la Carta de Derechos y
Deberes de los pacientes, recogida en la
Declaracion de Madrid del pasado mes de julio.
Quizas lo verdaderamente importante de estas
dos iniciativas es que, por primera vez, los pacien-
tes a través de sus asociaciones han participado y
consensuado ambas declaraciones, con miras a la
colaboracion y cooperacion con los centros insti-
tucionales y profesionales sanitarios. Por ello,
ahora mas que nunca, les corresponde a las insti-

tuciones no hacer oidos sordos alo que la socie-
dad demanda.

Cuesta entender que siendo la participacion
social un logro referente de la Ley de Cohesiony
Calidad no se haya impulsado atin su funciona-
miento. Es mds, se ha reconocido publicamente la
inoperancia de los Foros (Foro abierto y Foro vir-
tual), como vias de acceso a la participacion. Y se
insiste en la necesidad de que sea el Comité
Consultivo del Consejo Interterritorial de Salud la
verdadera via de representacion de las
Organizaciones, como Ya lo es para los consumi-
doresy sindicatos, entre otros. Por tanto, i la
administracion de verdad quiere contar con las
asociaciones como interlocutores vélidos en los
planes de salud, debe asegurarnos el acceso. Si
no es asi, ademas de negar a los pacientes el
derecho de elevar su voz, estarian dando la espal-
da a todo el potencial de recursos que en el caso
de la FHF nos ha permitido desarrollar estrategias
que Yya han dado valiosos frutos.

Uno de los objetivos prioritarios de la Fundacion
HF desde su creacion ha sido conseguir la aporta-
cion reducida al tratamiento farmacoldgico que
este grupo de pacientes necesita de por vida. Se
aprobé mediante una Proposicion no de Ley, en el
Congreso de los Diputados, con la consiguiente
aprobacion del Real Decreto y posterior entrada
envigor el pasado uno de enero.

Sin embargo, muchos de estos pacientes todavia
no han logrado beneficiarse de dicha prestacion. Y
aqui tenemos un ejemplo claro de que la Ley de
Cohesion y Calidad Sanitaria atin no ha echado a
andar. De acuerdo con el testimonio de muchos
de ellos, que buscan apoyo en la FHF, atin no
conocen el procedimiento a seguir para benefi-
ciarse de la mencionada prestacion.
Inevitablemente, y si no se ponen medidas inme-
diatas, esta situacion puede dejar al descubierto
que los ciudadanos sean de primera o sequnda
categoria, dependiendo de la comunidad auténo-
ma en laque vivan.Y lo que es peor: Espaiia corre
el riesgo de convertirse en un pais con 17 sanida-
des diferentes. La FHF ha instado a las autoridades
sanitarias, antes y después de que esta medida
entrara en vigor, a adoptar criterios homogéneos
para facilitar el acceso a la prestacion.

Existe la opinion generalizada de que las asocia-
ciones tienen una estructura débil y poco profe-
sionalizada. En este sentido, a o largo de este ilti-
mo afio, se ha observado que desde la adminis-
tracion se han impulsados multitud de encuen-
tros de caracter formativo. Y es que si estamos en
la via de participar en las politicas de salud, es
necesario potenciar nuestro grado organizativo, y
nuestra profesionalidad. La FHF ha participado
en todos estos foros, en los que siempre hemos
expresado nuestro agradecimiento porque esta-
mos convencidos de que el servicio que estamos
prestando a este grupo de pacientes que ha
puesto su confianza en nosotros debe hacerse
con profesionalidad y transparencia. Sélo asi
vamos a ser merecedores de su confianza y sobre
todo desde esa perspectiva mejorarara su salud y
cambiard el sentido del paciente consumista por
el de paciente responsable, con derecho a un ser-
vicio sanitario de calidad y capacitado para parti-
cipar en la toma de decisiones.

Por eso coincidimos plenamente con las propues-
tas de acreditacion de las Organizaciones de
pacientes que se impulsan desde el Ministerio de
Sanidad. Paraimpulsar nuestra formacion profe-
sional, la FHF estd elaborando un cuestionario
que se enviara a todos los que se integran en este
proyecto para conocer su grado de satisfaccion
respecto a las actividades que la FHF desarrolla.
Es indudable que las organizaciones son el verda-
dero motor del cambio, cuentan en su haber con
mucho entusiasmo y solidaridad, que son los
valores capaces de dinamizar la sociedad civil.
Todos nos necesitamos en el proceso de planifi-
cacion, porque las politicas de salud se disefian
para cubrir las necesidades de todos. Siendo
interlocutores en los procesos de planificacion,
conseguiremos entre todos canalizar mejor los
recursos, que siempre son limitados. Y podremos
establecer mejor las prioridades, incrementando
la sensibilidad del sistema sanitario hacia unos
objetivos de mayor calidad, en beneficio de los
pacientes, que redundara sin lugar a dudas, en
una mejor salud para todos.

Articulo de la FHF, publicado en El Global.
Septiembre 2004
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El diagndstico genético de la HF en Espana

Si s6lo se utilizaran los criterios clinicos para detectar HF en un paciente, un gran niimero de personas quedaria sin diagnosticar. Por ello siempre
que sea posible se debe usar el diagndstico genético.

La hipercolesterolemia familiar ha sido el pri-
mer trastorno genético identificado como
causa de infarto de miocardio y permanece
como el ejemplo mds convincente de la rela-
cion causal entre el aumento del colesterol y
el desarrollo de enfermedad coronaria. En
Espafia, una de cada 400 a 500 personas pre-
sentan una hipercolesterolemia familiar y por
tanto heredan altos niveles de colesterol en
sangre. Los hombres que presentan este tras-
torno y no estan tratados tienen un riesgo
diez veces mayor de presentar un infarto que
la poblacién de su misma edad. También las
mujeres tienen un elevado riesgo de presen-
tar un infarto, aunque en menor medida que
los varones. Por lo tanto, la hipercolesterole-
mia familiar supone una importante causa de
discapacidad y muerte si no se diagnosticay
trata precozmente. Sin embargo, en Espafia,
como en la mayoria de paises, se calcula que
menos del 10% del total de personas afecta-
das estan siendo tratadas. Esto hace necesario
un plan de deteccion de estas personas.

{Como se puede identificar la HF?
Este trastorno se puede identificar con un ana-
lisis de sangre y una historia familiar o de una
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forma mucho mas
precisa a través de un
test genético de ADN.
Tradicionalmente, el
diagnostico de HF se
basa en datos analiti-
cos, signos fisicos
como los xantomas
(depdsitos de coleste-
rol) y antecedentes
familiares de aumento
de colesterol e infarto
de miocardio prema-
turo. Sin embargo, el
colesterol es una
variable analitica con-
tinuay se puede sola-
par con otras hipercolesterolemias. Ademas,
hasta un 30% de personas que tienen una HF,
especialmente los jovenes, no se diagnostica
si s6lo medimos el colesterol. Y los xantomas
se encuentran en menos del 30 % de las per-
sonas con HF. Esto significa que si sélo usa-
mos los criterios clinicos un gran nimero de
pacientes con HF no seran diagnosticados.
Por tanto, siempre que esté disponible se
debe usar el diagnéstico genético.

Teniendo en cuenta el alto riesgo de infarto
de miocardio en edades jovenes de la vida,
se necesita un método de deteccién seguro
de las numerosas mutaciones diferentes que
causan la HF. Hasta ahora, el diagnéstico
genético solo es posible por técnicas con-
vencionales de biologia molecular que son
lentas. Para realizar un programa de detec-
cién genética de la HF entre la poblacién se
necesita desarrollar un biochip que sea capaz
de detectar de una forma rapida, segura y
eficaz un gran niimero de mutaciones. En
Espaia, se han identificado 201 mutaciones
diferentes y se ha desarrollado con tecnolo-
gia espanola el primer biochip, para el diag-
nostico genético de la HF.

¢ Porqué se necesita una detec-
cion genética de la HF en el
Sistema Nacional de Salud?

La hipercolesterolemia familiar es un exce-
lente modelo genético para realizar una
medicina preventiva en un grupo poblacio-
nal de alto riesgo de desarrollar un infarto de
miocardio. De acuerdo con las recomenda-
ciones de la OMS, para que un programa de
deteccion sea Util, se requiere: 1) un diagnos-
tico de certeza mediante un test sensible y
especifico que la detecte cuando todavia no
ha dado sintomas; 2) facilidades para su
identificacion; y 3) un tratamiento eficaz que
disminuya los costes sanitarios y sociales.

La hipercolesterolemia familiar cumple los
requisitos para realizar un programa de detec-
cion nacional y el test genético es coste-efec-
tivo. En Holanda se esta realizando un plan de
deteccion mediante el diagndstico genético
con el objetivo de detectar en unos ocho
afos a todas las personas con hipercolestero-
lemia familiar. Y en Inglaterra se quiere instau-
rar también la deteccion genética. En Espafia,
las comunidades de Navarra y Aragén han ini-
ciado un plan de deteccién genética pionero
mediante el biochip, que se realiza en hospi-
tales de referencia. También se va a incorporar
Extremadura y otros centros hospitalarios
como el Reina Sofia de Cérdoba y el hospital
de Ciudad Real. Esto agilizara también el acce-
so a la aportacion reducida de las estatinas
que precisan estas personas. Esperamos que
el resto de las comunidades auténomas
implanten en sus carteras de servicios el test
genético para que no existan desigualdades
territoriales en el diagnostico y en el acceso a
la prestacion farmacéutica. En la era de la
medicina genética los médicos tendran en el
futuro la oportunidad de realizar una medici-
na predictiva y preventiva. Para la
Hipercolesterolemia Familiar en Espania, el
futuro ya ha comenzado.
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Nueve factores de riesgo faciles de modificar

El estudio INTERHEART de investigadores canadienses demuestra que el 90% del riesgo cardiovascular podria prevenirse si se controlaran ade-
cuadamente los factores de riesgo que han identificado.

El riesgo de padecer un infarto de miocar-
dio no varia en funcién de laraza o de la
distribucion geografica, sino que esta rela-
cionado con la presencia de nueve fac-
tores de riesgo cuya identificacion
podria llegar a predecir el 90%
de los infartos que se produ-
cen. Para llegar a estas con-
clusiones, investigadores
canadienses han realizado
un amplio estudio con mas
de 15.000 personas que
habian presentado un infarto
de miocardio y también con
otras 14.800 personas sin antece-
dentes de enfermedad cardiovascular en
mas de 200 centros de 52 paises de todos
los continentes. Este estudio conocido
como INTERHEART, ha encontrado nueve
variables que predicen de forma constante
€l 90% de los infartos: niveles elevados de
lipidos como el colesterol, tabaco, hiper-
tension, diabetes, obesidad abdominal,
estrés y depresion, falta de ejercicio, una

dieta insana pobre en frutas y vegetales y
un consumo de alcohol inadecuado. Estos
resultados se encuentran en todas las

regiones geograficas y grupos de
poblacién del mundo, tanto en
hombres como en mujeres,
y a cualquier edad.

Las alteraciones en los
niveles de colesterol
(aumento del colesterol
LDL y descenso del coles-
terol HDL) fueron el factor
de riesgo més importante en
todas las regiones geogréficas. Y
el andlisis de estos factores de riesgo
demostr6 que dos de ellos, las alteraciones
del colesterol y el tabaco son responsables
de predecir las dos terceras partes (el 66%)
del riesgo de infarto global.

En resumen, este estudio demuestra de
forma convincente que se puede prevenir el
90% del riesgo cardiovascular con el adecua-

do control de estos factores. Y las estrategias
preventivas se basan en los mismos princi-
pios para todas las zonas geograficas del
mundo. Sin embargo, y a pesar de su apa-
rente facilidad, la modificacion de unas cos-

tumbres muy arraigadas en buena parte de
la poblacién es una tarea extraordinariamen-
te compleja. Por tanto, se necesita una plani-
ficacion sanitaria y un esfuerzo individual y
colectivo para cambiar nuestros habitos de
vida y de trabajo.

The Lancet, 2004

Nueva campanfa para el
control del colesterol

La Fundacién Hipercolesterolemia Familiar,
junto con la Fundacién Espafola del
Corazén y la Federacion de Diabéticos
Espafioles, en colaboracién con el Ministerio
de Sanidad y Consumo, con la participacion
de varias entidades colaboradoras y de
apoyo, ha lanzado una nueva campafa bajo
el lema “Mira por ti, controla tu colesterol”.
Entre todas estas entidades se ha editado

un folleto de seis paginas donde se explica
qué es el colesterol, qué tipos de colesterol
existen, qué hay que hacer para controlar el
colesterol y qué tratamientos existen para
controlarlo.

Otros apartados informan sobre la hiperco-
lesterolemia familiar, sobre la diabetes y
sobre problemas cardiacos.
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La obesidad, una epidemia de nuestro tiempo

La obesidad ha crecido en linea con nuestro bienestar, como una condicién impresa en la vida moderna

La obesidad podria ser definida como el resul-
tado del descuido combinado con una de las
principales caracteristicas de la sociedad
actual: sociedad de la abundancia o de la ple-
nitud, y también naturalmente con grandes
dosis de ignorancia, lo que nos hace pregun-
tarnos por qué hemos llegado a esta situa-
cion. Y es que la obesidad se convertird, tal
como dice la OMS, en la “epidemia del siglo
XXI', con graves repercusiones sanitarias,
sociales y econémicas.

Obesidad en Espaiia

En nuestro pais, a pesar del aumento
del consumo caldrico, quizas el factor
més influyente de este fendmeno ha
sido la inactividad fisica, especial-
mente en los més jovenes.
Recientemente, la Sociedad Espaiiola
para el Estudio de la Obesidad
(SEEDO), ha presentado unos ultimos
datos de prevalencia de obesidad en
los que las cifras siguen aumentando
de forma alarmante: el 17,5% de las
mujeres y el 13,2% de los varones
espanoles de entre 25 y 60 afios son
obesos, mientras que el 38% presenta
sobrepeso.
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Después de la segunda guerra mundial, se
pasé por momentos de escasez y de lucha
por la supervivencia. Los pocos alimentos
que estaban a nuestro alcance eran natura-
les y requerian no solo el esfuerzo del cultivo
de las patatas, las legumbres, los vegetales o
los cereales casi siempre enteros (integrales),
sino que para poner el pan en la mesa, antes
habia que amasarlo. Entonces la obesidad
no existia, los ricos comian mas y su aspecto
era bueno, nada que ver con el aspecto de
los pobres que apenas disponian de comida,
justo lo contrario de lo que ocurre actual-
mente en el mundo desarrollado: las capas
mas desfavorecidas son las que presentan
mayor exceso de peso.

Comemos mal

Se come mucho y mal en general, los ali-
mentos que ingerimos tienen un alto conte-
nido calérico, pero son muy pobres en
cuanto a valor nutritivo. Y es fundamental
que el cuerpo cubra sus necesidades nutri-
cionales. El hombre desde que nace viene
equipado con genes y hormonas que regu-
lan el equilibrio de la ecuacién energética:
por una parte estan las calorias que consu-
mimos y por otra estan las calorias que que-

Los niios obesos
tienen las arterias
como las de adultos
fumadores

Las arterias de los nifios con sobrepe-
so son similares a las de los fumado-
res de edad adulta, lo que aumenta
su riesgo de sufrir precozmente un
ataque al corazén. Sin embargo, el
riesgo se puede revertir con una
dieta adecuaday ejercicio fisico regu-
lar, segin un estudio realizado en
Hong Kong. En el estudio han partici-
pado 54 nifios y 28 nifias con sobre-
peso y obesidad, y con una media de
edad de 10 afos.

En el estudio no se incluyeron los
nifos con historia familiar de enfer-
medad coronaria. Mediante ecografia
se midio la capacidad de una arteria
del brazo para dilatarse. Después se
emparejaron los resultados de las
pruebas de los nifos con los de adul-
tos de 45 anos que habian fumado
durante mas de 10 afios. Compa-
rados con nifios normales, los estu-
diados tenian en un futuro entre tres
y cinco veces mas probabilidades de
sufrir un infarto o un ictus antes de
los 65 afios.

Para comprobar si se podian alterar los
factores de riesgo, el grupo de nifios
que siguié una dieta adecuada més
ejercicio fisico presentaron una mayor
capacidad de dilatacion de las arterias.
Estos resultados ponen de manifiesto
que la dieta y el ejercicio regular pre-
viene la disfuncién vascular asociada a
la obesidad.

mamos cuando realizamos cualquier tipo de
actividad fisica. Si tomamos mas calorias de
las que gastamos, esa diferencia se transfor-
ma en grasa corporal. Y esta es la razén del
sobrepeso y las consecuencias adversas de



la obesidad que en este momento nos lleva
a una creciente crisis de salud publica de
alcance global. Tanto es asi, que la OMS ha
aprobado formalmente en mayo una estra-
tegia global de dieta, actividad fisica y salud,
que recomienda el limite de consumo de
grasas, sal y azucares. El problema de la obe-
sidad exige acciones serias desde los
gobiernos, porque esta ocasionando gran-
des costes a los sistemas sanitarios.

En la sociedad actual, compramos en las
grandes superficies. El nombre no puede ser
mas ilustrativo: los estantes estan repletos
con todo tipo de productos alimenticios,
muy apetecibles a la vista, y también sabro-
sos al paladar, porque llevan en exceso azu-
car, sal y mucha grasa. En las ofertas se
acentua la cantidad “llévese dos por el
mismo precio”. Decir que no exige una gran
fuerza de voluntad y moderacidn, algo que
no va con nuestra sociedad actual, donde
prima el exceso. De acuerdo con los exper-
tos en salud publica, el 18% de los nifios
europeos tienen sobrepeso o son obesos.
Se dice que los nifios de hoy serén la prime-
ra generacion en la historia cuyas expectati-
vas de vida estaran por debajo de las de sus
padres. Este hecho deberia suponer una
gran preocupacion para todos nosotros,
porque de alguna manera somos responsa-
bles de lo que nuestros hijos se llevan a la
boca, pero una epidemia de estas caracteris-
ticas también deberia requerir la atencién
de los gobiernos. No se trata de un proble-
ma de estética sino del riesgo de sufrir
enfermedades cardiovasculares, diabetes,
hipercolesterolemia, hipertensién o trombo-
sis, por citar algunas de ellas.

Cuestion de educacion

La Asociacion Europea para el Estudio de la
Obesidad manifiesta que el 8% del coste de
la sanidad en Europa se dirige al tratamien-
to de la obesidad y las enfermedades rela-
cionadas con este trastorno. Al tratarse de
una cifra tan alta deberiamos analizar res-

ponsablemente la forma de combatirla. Los
consejos escolares estan obligados a refor-
zar los habitos higiénico-dietéticos de los
alumnos, es decir, situar el cuidado fisico y el
dietético al mismo nivel de consideracion
que se tiene con el resto de las materias
académicas. Evitando en los menus las
comidas basura y bebidas gaseosas, que los
nifios libremente en muchos casos extraen
de las maquinas expendedoras. Ensefidn-
doles a comer mejor, a mantenerse activos y
ver menos la television. Los padres igual-
mente deben tener en cuenta todas estas
observaciones, porque son los primeros
educadores de sus hijos.

Las cadenas alimentarias, del mismo modo,
deben dirigir su produccién a productos mas
nutritivos, teniendo en cuenta que sean
beneficiosos para la salud, por encima de
otras consideraciones. Deben centrar sus
ofertas en la calidad, en lugar de en la canti-
dad, sustituyendo calorias por elementos
nutritivos. Y deben poner mucha atencién
en el etiquetado, insertando en sitios visibles
y de forma clara el valor nutricional: vitami-
nas y minerales, asi como cantidad de calori-
as, sal y tipo de grasas que contiene, siempre
de acuerdo con la normativa de los expertos.
Seria aconsejable que las compafiias tanto
las de nutricion como las farmacéuticas, en
lugar de tratar de buscar el producto o la
pastilla mégica que consiga disolver o hacer
desaparecer la grasa del cuerpo, invirtieran
€505 recursos en promocionar productos
mas saludables, porque a largo plazo todo el
mundo saldria ganando. Los expertos dicen
que no hay que sacrificar el sabor ni pasar
hambre, sin embargo, con una mejor planifi-
cacién y un mejor entendimiento y educa-
cion, todos podriamos comer mucho mejor
y nuestra salud lo agradeceria.

Es verdad que vivimos en un medio hostil y
puede que sea este el precio que los paises
industrializados estan pagado al desarrollo. Y,
de nuevo, volvemos a la idea del principio:

sociedad

Consumo de
refrescos y
television se
asocian con
obesidad en niinos

Ver la television y consumir refrescos
se asocia con una mayor incidencia de
sobrepeso y obesidad en adolescen-
tes, segun un estudio realizado en tres
escuelas de Estados Unidos con 385
jovenes de ambos sexos de 12 y 13
anos. El 35,5% de los alumnos presen-
taba sobrepeso y la mitad de este
grupo (17%) tenia obesidad. Los inves-
tigadores encontraron una asociacion
significativa entre el sobrepeso, las
horas dedicadas a la television (espe-
cialmente mas de dos horas al dia) y el
consumo diario de refrescos, aunque
fueran light. Este sobrepeso puede
aumentar el riesgo de desarrollar
enfermedades crénicas.

El estudio concluye que las interven-
ciones que promuevan unos habitos
saludables, como la actividad fisica y
la limitacion de alimentos ricos en
calorias y grasas, pueden ser muy efi-
caces para reducir tanto la obesidad
como la aparicion de casos infantiles
de diabetes tipo 2.

durante épocas de escasez tuvimos que ven-
cer la desnutricidn y la anemia para sobrevivir;
y en tiempos de abundancia, la obesidad exa-
cerbada por una dieta pobre y equivocada
acompanada de la inactividad fisica, sera la
primera causa de muerte. Una de las reflexio-
nes seria: si, después de muchos afos de des-
arrollo, los humanos hemos ignorado nuestros
principios mas basicos, debemos introducir
entre nuestros valores la moderacion, la disci-
plinay la solidaridad. Y si la produccién en
masa reduce los precios, debemos consumir
menos y ayudar a todos aquellos que se mue-
ren por no tener nada mas que hambre.
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;Por qué comemos lo que comemos?

El Consejo Europeo de Informacidn sobre la Alimentacion alerta a los profesionales de la salud de que los habitos alimenticios de la poblacién no

solo dependen de las preferencias individuales sino que también entran en juego circunstancias sociales y culturales.

Factores de eleccion
Actualmente, una de las preocupacio-
nes principales en materia de salud
publica se refiere a la eleccion de ali-
mentos que puede conllevar efectos
adversos para la salud.

Comprender mejor los factores que
determinan la eleccion de alimentos
es primordial para llegar a cambiar la
dieta de la poblacién. Se trata de saber
por qué comemos lo que comemos.

La eleccion de alimentos, como cual-
quier comportamiento humano
complejo, estd influida por muchos
factores interrelacionados. Lo que
nos lleva a comer o dejar de comer
es, sin duda, el hambre y la saciedad,
pero lo que elegimos comer no esta
determinado sélo por las necesida-
des nutricionales o fisiologicas. Otros
factores que condicionan nuestra
eleccién son:

« Las propiedades organolépticas de
los alimentos como el sabor, el olor
0 el aspecto.

« Los factores cognitivos, emociona-
les y sociales —lo que gusta y lo que
no, el conocimiento y las actitudes
relacionados con la salud y la dieta,
y el contexto social o los habitos—
condicionan nuestra eleccién a la
hora de comer.

Esta multitud de factores demuestra
que “comer sano’, que es el objetivo
de las campanas de salud publica, es
sélo una de las muchas consideracio-
nes que se tienen en cuenta a la hora
de elegir los alimentos.

Principales criterios para la eleccion
de alimentos en Europa

SE88838
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Actitud hacia los alimentos y
proposito de cambio

En una encuesta paneuropea sobre acti-
tudes del consumidor hacia los alimentos,
la nutricién y la salud, se descubrié que las
cinco influencias principales en la elec-
cién de alimentos en todos los estados
miembros europeos son “calidad/frescu-
ra" (74%), “precio” (43%), “sabor” (38%),
“intencién de comer sano” (32%) y “lo que
mi familia quiere comer” (29%). Estas son
cifras medias obtenidas al considerar el
conjunto de los estados miembros euro-
peos; los resultados diferian de forma
significativa de un pais a otro.

Las mujeres, las personas mayores y los
individuos con mayor educaciéon consi-
deran que los aspectos relativos a la
salud revisten una importancia especial.
Los hombres seleccionaron con mayor
frecuencia el “sabor” y el “habito” como
factores determinantes en su eleccion. El
“precio” parece ser el mas importante
para los desempleados y jubilados.

En la misma encuesta, el 80% de los suje-
tos describio la alimentacion sana (defi-

nida como el equilibrio y la variedad) de
una manera que sugiere que los mensa-
jes nutricionales estan teniendo cierto
impacto. Esto se ve reflejado en algunas
mejoras de las tendencias alimenticias.

Sin embargo, entender la informacion
nutricional o alimenticia no conduce
necesariamente a pasar a la accién. Es
preciso que haya una voluntad de cam-
biar realmente el comportamiento per-
sonal.

En resumen, lo que la gente come no
s6lo depende de las preferencias indivi-
duales, sino que viene determinado por
circunstancias que son esencialmente
sociales y culturales.

Es probable que se requieran estrategias
distintas para provocar un cambio en el
comportamiento de grupos con priori-
dades diferentes. Ahi reside el desafio
para los profesionales de la salud.

Consejo Europeo de Informacién sobre la
Alimentacién
(EUFIC, en sus siglas inglesas)
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El tratamiento con estatinas es sequro en

ninos con HF

Un estudio holandés en 214 nifios demuestra que las estatinas reducen el colesterol y el riesgo cardiovascular en este colectivo

Un estudio demuestra que la pravastatina,
una de las estatinas o farmacos que reducen
el colesterol en la poblacion adulta, es capaz
de revertir las lesiones vasculares iniciales
como el engrosamiento de la capa interna
de las arterias carétidas (situadas en el cue-
llo) y de prevenir asi el riesgo cardiovascular
en los nifios de ocho a dieciocho afios de
edad con hipercolesterolemia familiar. Y de
forma segura, ya que su uso no afecté al cre-
cimiento ni al desarrollo y maduracion
sexual, ni tampoco a los niveles hormonales,
ni a la funcién hepatica o muscular, al menos
durante dos afios de seguimiento.

El estudio se ha realizado en 214 nifios de
Holanda diagnosticados de hipercolesterolemia

{Cuando comenzar
el tratamiento en
los ninos con HF?

Aunque estos estudios confirman la
seguridad de las estatinas en los
nifos, se necesitan observaciones
durante periodos de tiempo mas
prolongados y también son necesa-
rios estudios que demuestren bene-
ficios cardiovasculares evidentes en
los niflos con hipercolesterolemia
familiar. Por tanto, cuando se tome la
decision de tratar con farmacos se
debe individualizar cada caso,
teniendo en cuenta la gravedad del
riesgo, especialmente los anteceden-
tes en un padre de enfermedad car-

diovascular antes de los 45 anos, las elevadas concentraciones de

colesterol y el sexo del nifio.

El tratamiento siempre debe comprender una dieta saludable,
ejercicio fisico y no fumar. Si no se ha conseguido un adecuado

familiar mediante el andlisis genético con eda-
des de 8 a 18 afios (edad media de 13 afos). De
las 114 nifias, el 60% ya habia tenido la regla. La
media de colesterol total y colesterol LDL basal
era de 300y 238 mg/dl respectivamente. El tra-
tamiento con 20 mg de pravastatina a los
menores de 14 afios y 40 mg al resto produjo
una reduccién media del 24% en el colesterol
LDL y una mayor regresion del engrosamiento
de la capa interna de las arterias carétidas, un
efecto que no se observo en los nifios con
hipercolesterolemia familiar que sdlo recibieron
una sustancia inactiva (placebo). La investiga-
cion también ha demostrado que las arterias de
los nifios con hipercolesterolemia familiar se
engrosan mas y de manera mas rapida que la
de sus hermanos que no estan afectados, un

sintoma precoz de lesion vascular y de mayor
riesgo cardiovascular. Esta rapida progresion se
acentua a partir de los 12 afios.

Un estudio anterior realizado también en
Holanda en 175 nifios de 10 a 17 aflos con
hipercolesterolemia familiar demostré que el
tratamiento con otra estatina (simvastatina) a
la dosis de 40 mg durante un afio produjo
una reduccién media de un 41% en el coles-
terol LDL e igualmente no produjo efectos
adversos en el crecimiento y en el desarrollo
puberal. En este estudio todas las nifas
comenzaron el tratamiento un afo después
de la presencia de la primera menstruacion.

Journal American Medical Association, 2004

control de los niveles de colesterol,
las estatinas pueden convertirse en
el tratamiento central de los nifios
con hipercolesterolemia familiar y
elevado riesgo cardiovascular. A
partir de los 10 afios en los nifios y
un afo después de la primera
menstruacion en las nifas se
puede considerar el tratamiento
con estatinas. En la actualidad, el
uso de las estatinas en nifios esta
aprobado en Estados Unidos, pero
todavia no esta aprobado en
Europa.

Mientras esto ocurre otra alternati-
va al tratamiento con estatinas en
ninos puede ser el uso de
Ezetimiba (nombre comercial

Ezetrol), un farmaco que inhibe la absorcién del colesterol y que

estd registrado para usarlo a partir de los 10 aflos de edad. Puede
reducir los niveles de colesterol alrededor de un 20%, lo cual

podria inicialmente ser suficiente para reducir el riesgo en muchos
nifos con hipercolesterolemia familiar.
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Incidencia de las estatinas en la mujer

Segun un estudio realizado en Estados Unidos sobre 453 mujeres la administracion de estatinas no afecta a su fertilidad. Otro estudio también
norteamericano si ha encontrado relacién entre esta sustancia y la posibilidad de malformaciones en los hijos de mujeres sometidas a este trata-

miento durante el embarazo

La enfermedad cardiovascular también es
una enfermedad de la mujer.

En realidad, por una variedad de causas
complejas, suele ser mds grave en las
mujeres, y es mas probable que las muje-
res que presentan una enfermedad car-
diovascular, queden mas discapacitadas
por un ictus o una insuficiencia cardiaca.

Lo mas normal y habitual es que los sin-
tomas de enfermedad coronaria aparez-
can en en las mujeres diez anos después
que en los varones.

Una de cada tres mujeres muere de
enfermedad cardiovascular, convirtiéndo-
se asi en la primera causa de muerte en
este sector de la poblacion.

Las estatinas no limitan la funcion
reproductora en mujeres fértiles

Reducir el colesterol mediante el empleo de estatinas no se relaciona con una disminu-
cion en las cifras de hormonas reproductoras en las mujeres pre, peri y postmenopausi-

cas, de acuerdo con unainves-

tigacion realizada en Estados
Unidos. La investigacion se ha
realizado en 453 mujeres con
factores de riesgo coronarios.
De ellas, 114 se encontraban
en la premenopausia.

Desde que el uso de las esta-
tinas para controlar los nive-
les de colesterol se ha con-
vertido en algo relativamen-
te habitual, los cientificos
han estado preocupados con
la posibilidad de que pudie-
ran interferir sobre los niveles
hormonales y convirtieran a
las mujeres en menos fértiles.
Aunque se necesitan mas
estudios que incluyan a un
numero mayor de mujeres en
edad de tener hijos, este
estudio ha mostrado que ni
las estatinas ni la reduccién
del colesterol son un factor
predictivo de las cantidades
de hormonas reproductoras.

American Journal Medicine,
2003
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Las estatinas no
deben utilizarse
en el embarazo

Un estudio en Estados Unidos ha
encontrado anormalidades en
recién nacidos de madres que esta-
ban tomando estatinas durante el
embarazo.

Estos hallazgos muestran que 20 de
52 bebés que estuvieron expuestos
a las estatinas en el Utero materno
nacieron con malformaciones. Los
investigadores sefialan que se nece-
sitan mas estudios para definir
mejor el riesgo del uso de estatinas
en mujeres embarazadas.

Mientras tanto, si una mujer de
manera inesperada se queda emba-
razada mientras toma estatinas,
debe suspender la medicacién
inmediatamente y consultar con su
médico.

Las estatinas son farmacos usados
ampliamente que ayudan a dismi-
nuir los niveles de colesterol y que
en general son seguras. La mayoria
de las personas que las usan suelen
ser mayores de 40 afios, pero de un
1aun 3 por ciento de todas las rece-
tas de estatinas son en mujeres en
edad fértil.

Por tanto, si una mujer esta embara-
zada o esta planificando quedarse
embarazada y estd tomando estati-
nas debe suspenderlas. Este consejo
sirve para una amplia lista de medi-
camentos.

New England Journal Medicine, 2004
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Bebidas gaseosas y
erosion dental en
adolescentes

N

—

Las bebidas gaseosas por el conteni-
do en sustancias 4cidas son las prin-
cipales causantes de la creciente
erosion dental que presentan los
adolescentes.

Los expertos han sefialado que exis-
te una estrecha relacién entre el con-
sumo de esas bebidas y el desgaste
dental.

El riesgo de corrosion es un 59% mas
elevado entre los jévenes de 12 afios
y un 220% mas alto en los de 14. La
investigacion se realizd entre 1.000
nifos, de los que dos tercios afirma-
ron consumir bebidas gaseosas.

Aunque las versiones light de las
bebidas gaseosas reducen la canti-
dad de azucar, estos liquidos son
muy acidos y causan deterioro de las
piezas dentales.

No es el Unico problema de las bebi-
das gaseosas. El consumo de refres-
€os, junto con un tiempo excesivo
dedicado a ver television, esta aso-
ciado con la obesidad infantil (mas
informacion en la pagina 7).

Colesterol estacional

Los niveles de colesterol en una perso-
na varian segun las estaciones y gene-
ralmente son mas altos en invierno,
segun un estudio realizado en Estados
Unidos en el que participaron hombres
y mujeres de entre 20 y 70 afos de
edad. Esos cambios estacionales son
mas evidentes en las mujeres y en las
personas con niveles elevados de
colesterol. Debido a esta situacion,
algunos pacientes podrian desanimar-
se si inician dietas para reducir el coles-
terol en verano, cuando sus niveles de
colesterol pueden ser mas bajos y tras
el tratamiento, no ven cambios o inclu-
so experimentan un aumento en
invierno.

Es probable que los cambios se deban a
un aumento en el flujo sanguineo que
se produce de forma natural en los
meses mas calidos del afo. Por esto, es
importante que los médicos estén al
tanto de estas variaciones y que las ten-
gan en cuenta al determinar el trata-
miento de sus pacientes.

Bill Clinton: delgado,
deportista y... con
colesterol

Ha aparecido en los periédicos de todo el
mundo: el expresidente norteamericano, Bill
Clinton, ha tenido que ser sometido a una inter-
vencion de cirugia cardiaca para implantarle un
triple bypass. En la Fundacién, nos ha llamado la
atencion que en las noticias que han aparecido
en la prensa espanola se informara de que habia
adelgazado Ultimamente, corria ocho kiléme-
tros diarios y llevaba una vida saludable. Solo
parecia haber un problema: tenia unos elevados
niveles de colesterol, fruto de su aficion a la
comida basura. De la lectura de los periddicos se
desprendia que el colesterol era un dato menor.
Todavia hay quien sigue sin darle al colesterol
elevado la importancia que merece.
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recetas

Recetas de otono

Ensalada de apio,
nueces y uvas

Ingredientes (para 4 personas):
e Apio (600 g)

@ Nueces (60 g)

e Uvas (300 g)

e 1limdn

e Mostaza

o Perejil

e Pimienta

Preparacion

Raspar el tallo del apio y cocerlo
con sal, escurrirlo y, cuando esté
frio, cortarlo en dados. Pelar las
uvas y cortar en trozos las nueces.
Mezclar todo y alifiar con el zumo
de limdn, la mostaza, la sal y la
pimienta. Espolvorearlo todo con
el perejil picado.

Utensilios
Un exprimidor
Un cazo

Valor nutricional total del menu

Bacalao con
acelgas y arroz

Ingredientes (para 4 personas)
e Bacalao (300 g),

e Acelgas (400 g)

e Cebolla (100 g)

e Ajo (1 diente)

e Arroz blanco

(100 g en crudo)
e Aceite de oliva virgen (40 ml)

Preparacion

Poner en una cazuela la cebolla
muy picada y el ajo picado.
Cuando se doren afadir el arroz y
salar.

Cuando el arroz esté un poco tos-
tado afiadimos un poco mas del
doble de agua que de arroz. Al
romper el hervor bajamos el
fuego y cocemos 20 minutos. En
los ultimos cinco minutos incorpo-
ramos el bacalao desmenuzado y
las acelgas ya cocidas previamen-
te al vapor.

Utensilios
Una cazuela

Mgnzana con
miel

Ingredientes (para 4 personas)
e Manzanas (600 g)

e Miel (20 g)

e 11limoén

Preparacion

Se lavan bien las manzanas y se
cortan en laminas

finas. Extender las laminas de man-
zana en una fuente. En un vaso
mezclar el zumo de un limén con la
miel y rociarlo sobre las [dminas de
manzana.

Utensilios
Un exprimidor
Una fuente

(por racién)

Energia: 677 kcal

Proteinas: 31 g (19%)

Hidratos de carbono: 87 g (51%)

Grasas totales: 22 g (30%)
Saturados: 3 g (4 %)
Monoinsaturados: 10 g (15%)
Poliinsaturados: 7 g (8 %)

Colesterol: 37 mg

Fibra: 8 g

Comida tipo de un dia, planificada para una dieta de 2.000 kcal., con una distribu-
cion de principios inmediatos equilibrada, un aporte graso principalmente de ori-
gen monoinsaturado y un contenido bajo en colesterol y alto en fibra. Incluye ali-
mentos de la temporada de otofio como la acelga, el bacalao, las uvas y las man-
zanas, asi como alimentos que ayudan a reducir los niveles de colesterol en san-
e: apio, Nueces y uvas.

Maria Garriga
“ercolesterole ia Familiar
joncohorte@telefonica.net
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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 electronicos.

Quisiera que mi testimonio sirva para ayudar a
otras personas que se encuentren en und situa-
cién similar a la nuestra. Mi padre, José Luis
Sdnchez Molina, sufrié un infarto de miocardio
hace diez afios, producido especialmente por el
colesterol. Poco después superd una interven-
cién de urgencia de triple bypass. Todo salié
bien. Y a partir de ese momento llevaba un con-
trol riguroso de su colesterol y también del de sus
hijos: Trini, Montse, Ivdn, José Luis y Alex, porque
todos tenemos hipercolesterolemia familiar.

A pesar de que en su ultima revision periédica
habia conseguido bajar el colesterol de forma
importante, mi padre no pudo evitar que unos
dias mds tarde, el 10 de mayo de 2004, a la edad
de 55 arios, su corazén dejara de latir. Su cuerpo
cayo desplomado en la playa, cuando daba su
paseo habitual. Ese dia mi padre nos dejo para
siempre.

Con este testimonio quiero en primer lugar, ren-
dir homenaje a un padre que intentd desde que
fue consciente de su enfermedad, enfrentarse a
ella. Y también, transmitir mi convencimiento de
que si todos ponemos nuestro granito de arena
para conseguir avanzar en el estudio de la hiper-
colesterolemia como hizo mi padre, quizds nues-
tros hijos y nietos tengan una mayor esperanzay
calidad de vida.

Montse Sdnchez Molina. Tortosa

Son tantas emociones las que nos ha desperta-
do su testimonio, que no sabriamos como
empezar. Es verdad que nuestro primer senti-
miento es el que nos lleva a unirnos con ustedes
en el dolor tan tremendo que supone la pérdida
de un padre tan lleno de vida y esperanza.
Hemos hablado con él en diferentes ocasiones
desde finales de 2002.Y era una persona animo-
sa y entusiasta. Queria que le informasemos de
todo. Y esperaba el boletin con ilusion. Se hizo
socio enseguida para mantenerse informado.

Con respecto a la hipercolesterolemia que le ha
costado la vida a su querido padre “de una forma
sorprendente’; su caso nos confirma una vez mas
que los efectos de este trastorno genético irrum-
pen en nuestras vidas“sin previo aviso”. Por tratar-
se de un trastorno silencioso, ni siquiera nos hace
sospechar que nos acompana desde el nacimien-
to. Y a veces lo descubrimos demasiado tarde,

como hemos visto con tu padre, en cuyo caso el
primer aviso fue el infarto de miocardio. De ahi
que uno de los primeros objetivos que persigue
nuestra Fundacién es concienciar a la poblacion y
a las autoridades sanitarias sobre los efectos
devastadores de la hipercolesterolemia familiar
cuando no se controla. De ahi la importancia de
conocer los antecedentes familiares. Y ante la sos-
pecha, todos los miembros de la familia deberan
hacerse la analitica, como en vuestro caso.

La prevencién debe iniciarse en edades tempra-
nas de la vida, mediante el diagndstico precoz
para iniciar el control de la enfermedad cuanto
antes. Desgraciadamente, ya no podemos hacer
nada por tu padre, pero si por sus hijos, por sus
familiares y por todas aquellas personas que pre-
sentan igualmente hipercolesterolemia familiar.
Es cierto que su padre estaba muy concienciado.
Pero, quizas, su corazon dafiado no pudo vencer
atodo un proceso de deterioro que se habia ini-
ciado muchos arios antes de sufrir el infarto de
miocardio. Les mandamos un abrazo acompa-
fiado de nuestro més sentido pésame.

Les felicito por la labor de la Fundacion en pro de
los que padecemos la hipercolesterolemia fami-
liar. Pronto hard cuatro arios que se me detecto
colesterol elevado en un andlisis rutinario y
desde entonces he seguido tratamiento en dosis
progresivas con estatinas, junto con la “obligada
dieta”. Llegué hasta ustedes porque mi médico
me facilito su boletin. Y asi supe de sus esfuerzos
afavor de un colectivo numeroso, de los avances
farmacoldgicos, del buen nivel de investigacion
eneltratamiento de la hipercolesterolemia fami-
liar y de cuantas noticias de interés se producian
relacionadas con este tema. Decidi hacerme
socia de la Fundacion para asi reconocer su
valiosa funcién social y poder estar informada
de forma puntual de los ultimos avances al res-
pecto. Asi supe que la Fundacion habia logrado
la aportacion reducida al tratamiento farmaco-
Idgico (estatinas), remedio obligado para tantos
enfermos de hipercolesterolemia familiar y que
supone un gasto considerable. Seguin el informe
de mi médico yo soy un caso claro de hipercoles-
terolemia familiar, pero he dado con el escollo
burocrdtico. Soy funcionaria del estado y mutua-
lista de MUFACE. Y después de consultar en la

cartas

delegacion de mi provincia (Barcelona), me han
dicho que MUFACE no reconoce los compromi-
sos de la Seguridad Social. Sin embargo, y por
eso quiero que ustedes me informen, creo haber
leido y oido que MUFACE en el caso concreto de
la hipercolesterolemia familiar si reconoce los
compromisos de la Seguridad Social.
Concepcion Llorens, Manresa

La Fundacion HF se entrevistd con la direccién
de MUFACE en Madrid, y la mutua estaba de
acuerdo en seguir el mismo procedimeinto del
Sistema Sanitario Publico. Sera necesaria la fac-
tura de la oficina de farmacia a nombre del
paciente, debiendo solicitar, posteriormente,
un reintegro de gastos. Ademas, se debe pre-
sentar un certificado médico oficial realizado
por un especialista en Medicina Interna o
Cardiologia de MUFACE donde se acredite el
diagndstico de HF.

Soy Luis Tomé Sdnchez, socio de la Fundacion y
residente en Valladolid. Y deseo informarles que
ya me estoy beneficiando de la aportacion redu-
cida. Cuando la solicité, estaban un poco perdi-
dos, parece ser que yo tenia mds informacion
que el personal que lo tramitaba. Una vez resuel-
to, yo pago el importe en la farmacia como si se
tratase de cualquier otro medicamento, y cada
tres meses me reembolsan las facturas que les
envio.

Pero ahora tengo un problema. Y es que para
controlar mejor el colesterol, el especialista
me ha combinado la estatina con Ezetrol, que
se trata de un nuevo medicamento. Y mi pre-
gunta es ;el Ezetrol no entra en la aportacion
reducida?

Luis Tomé, Valladolid

Muchas gracias por sus estimulantes palabras. Y
nos alegra muchisimo que finalmente se benefi-
cien de la aportacién reducida a las estatinas,
aunque lamentamos que no ocurra lo mismo
con el Ezetrol (Ezetimiba), medicamento que
acaba de comercializarse, y que por eso no esta
incluido. Son muchos los pacientes que como
usted se extrafian de que siendo el Ezetrol un
farmaco igualmente hipolipemiante no sea de
aportacion reducida. »
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Felicidades por vuestra gran labor y por conse-
guir un derecho de justicia, como es la aporta-
cion reducida. Sin embargo, aqui en Valencia
han pasado varios meses hasta que esta noticia
se ha conocido. Incluso a fecha de junio, muchos
médicos todavia no la conocen.

Finalmente, en mi caso, después de muchas idas
y venidas, he conseguido beneficiarme de la
aportacion. Pero incluso ahora, que ya se me
reconoce este derecho, no me resulta fdcil. Y es
que las recetas del médico de cabecera necesitan
“curio” (sello) de la administracion, en horario de
9:00 a 14:00h. Como trabajo por la maiiana y la
consulta del médico de cabecera la tengo por la
tarde, hago cola dos veces. La primera para con-
sequir las recetas, la segunda para que la admi-
nistracion las selle. Si soy un paciente crénico ;no
habria otra forma de abreviar el proceso? El des-
conocimiento debe de ser general, porque tengo
una amiga en Tarragona, que no sabia nada de
esto.

Mi hija tiene la misma problemaitica, sélo que a
ella la recetan también Ezetrol. Y nos hemos
enterado que este fdrmaco no se incluye en la
prestacion. jVaya sorpresa!

M.a Angeles Royo, Sagunto

Parece razonable pensar en algun otro procedi-
miento mas sencillo. Suponemos que poco a poco
se ird mejorando. Como usted bien dice, hace unos
meses nadie sabia nada del tema, y hoy ya eres
beneficiaria. No creas que el desconocimiento es
s6lo enValencia. Seguin nos informan los pacientes,
el desconocimiento es general. Y el establecimien-
to de criterios homogéneos es obligado para un
mejor funcionamiento del Sistema Sanitario.

En cuanto al Ezetrol, les informamos que en la
consulta previa a la tramitacion del Real Decreto,
que recoge la aportacion reducida, revisado por
la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar,
segun la solicitud recibida del Ministerio en julio
de 2003, insistiamos en la necesidad de que la
Ezetimiba (Ezetrol) se incluyera como farmaco
de aportacion reducida debido a su demostrada
utilidad asociado a las estatinas en los pacientes
con hipercolesterolemia familiar.

Sin embargo, la respuesta del Ministerio fue
negativa debido a que este medicamento aun
no estaba registrado en Espafa. Ahora, y una vez
que el farmaco ya esta comercializado, iniciare-
mos la peticion para que sea considerado igual-
mente de aportacion reducida.

Me llamo Eufemia Moreno y deseo comuni-
carles que desde hace muchos anos padezco
la hipercolesterolemia familiar y, sin embar-
go, todavia no me dan la aportacion reduci-
da. Me han dicho en el Servicio Extremeiio de
Salud que no saben coémo la materializardn,
pero que tengo que reunir todas las facturas
de la farmacia para que después me las abo-
nen, lo que supone unos 47 euros al mes.
Pero ademds, tengo dos hijos de 27 y 25 arios
que también se medican desde los 11y 9
arios, respectivamente, y a ellos no les reco-
nocen la aportacion reducida porque segtin
me han dicho tienen que presentar los resul-
tados genéticos. Les mando la fotocopia del
Servicio Extremeno de Salud, para que uste-
des me informen.

Eufemia Moreno, Mérida (Cdceres)

Les escribo esta carta después de haber hablado
con ustedes en varias ocasiones sobre los medi-
camentos. Me he enterado que varias familias,
incluyendo la mia, estamos pagando los medi-
camentos. Y lo que es peor, a fecha de septiem-
bre, no sabemos cudndo se nos va a reconocer
ese derecho.

Juani Ferndndez, Almendralejo (Badajoz)

En principio, deben seguir las indicaciones
precisas, tal y como les indican, para asegu-
rarse el reembolso de al menos su tratamien-
to. En cuanto al tratamiento de sus hijos, les
recomendamos que guarden las facturas,
porque la comunidad auténoma de
Extremadura en estos momentos trata de
implantar el procedimiento adecuado para
dar respuesta a todas estas inconveniencias
que ustedes estan sufriendo. Es de esperar
que cuando todo se aclare puedan recuperar
con caracter retroactivo el pago de los medi-
camentos de sus familiares.

La aportacion reducida para los pacientes de
hipercolesterolemia familiar, serd un hecho,
pero lejos de ser accesible para los que tene-
mos derecho a recibirla. Les expongo parte de
mi largo calvario -que atin no ha terminado-
en relacién con mi enfermedad, diagndstico y
el camino hacia la aportacion reducida:

Mis niveles de colesterol rondan entre 492 y
539 mg/dl sin tratamiento, ademds de tener
a mi padre, tios y primos afectos. Mi médico
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de atencion primaria no consigue controlar-
lo. Después de un afo de tratamiento el
colesterol no baja. Sugiero que se me derive a
un especialista, o elevar las dosis para conse-
guir controlarlo. Pero él insiste en que no es
necesario. Y no cree que me pueda beneficiar
de la aportacion reducida, a pesar de llevarle
el boletin de la Fundacién, y alguna nota de
prensa.

Hace unos dias, he vuelto a consulta y afor-
tunadamente me ha atendido la doctora
suplente -el titular estd de vacaciones-.
Después de hacerme una nueva analitica y
conocer el resultado -539 mg/dl- me ha
remitido al especialista, pero me advierte
que, para conseguir la aportacion reducida
me van a poner pegas, pero que insista.
¢Por qué resulta tan dificil que a uno le tra-
ten la hipercolesterolemia familiar? ;Por
qué tanto desconocimiento, y tantas pegas
para derivarnos al especialista? Ademds de
no tener controlado el colesterol, tampoco
puedo llegar a la aportacion reducida.
Espero que mi testimonio sirva para animar a
otras personas que estén en mi situacion a que
sigan insistiendo. Y seria deseable que la
comunidad de Madrid, y en concreto la
Consejeria de Sanidad, diese instrucciones
concretas, porque somos los pacientes quienes
lo sufrimos, y en ello va nuestra salud.

Gemma Pérez Souto, Madrid

Son tantas las cartas y mensajes recibidos a tra-
vés de la web, que nos falta espacio para todos
los que buscan apoyo en la Fundacién. Sin
embargo, todas reflejan preocupacion y desco-
nocimiento de los procesos. De ello se despren-
de la necesidad de unificar criterios. No se
entiende que una medida, que afecta atodos los
espafoles, aprobada en el Congreso de los
Diputados, se aplique de forma diferente en
cada una de las Comunidades Auténomas. Es
necesario aplicar un criterio unificado que sirva
para evitar las diferencias que actualmente exis-
ten, puesto que todos somos ciudadanos de un
mismo pais.

La Fundacion se ha puesto en contacto con el
Ministerio de Sanidad y Consumo para informar-
le de este tema y solicitar que a través del
Consejo Interterritorial se establezcan unos cri-
terios homogéneos tanto para el diagnéstico
como para recibir la prestacion.



Qué hace la FHF

¢Qué hace la Fundacion
Hipercolesterolemia familiar?

En la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar
aconsejados y apoyados por profesionales de
la Salud, ayudamos a todos los que estan inte-
resados en conocer mejor los riesgos de la
enfermedad cardiovascular, sobre todo los ries-
gos del colesterol elevado.

Con el apoyo de especialistas, dietistas y perso-
nal preparado, la Fundacién Hipercolesterole-
mia Familiar tiene como objetivo informar a las
personas y/o a las familias con Hipercolestero-
lemia Familiar (HF). En general, a todos los que

desean saber mas acerca del colesterol elevado

por razones de origen genético o heredado.

Concienciamos sobre la importancia de la HF.

Ademés de:

® Promover el bienestar de las personas
con HF

® Apoyar el diagnéstico precoz de la HF

@ Informar sobre los riesgos del colesterol ele-
vado

© Mejorar la identificacion de los factores de
riesgo para evitarlos

o Defender una Organizacion de pacientes
con HF en Europa

FUNDACION

B HIPERCOLESTEROLEMIA

FAMILIAR

¢Qué puedo hacer yo?

Usted puede marcar una diferencia positi-
va en su bienestar y en el futuro de la
Fundacién HF, uniéndose a este proyecto
solidario. Por ello, les animamos a que
rellenen la inscripcion de socio.

El Boletin informativo de la Fundacion y su
pagina web (www.colesterolfamiliar.com)
les permitird mantenerse al dia en todo lo
relacionado con la HF y el colesterol, no
s6lo a las personas con HF, sino también a
los profesionales de la salud.

Socios protectores de la FHF
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jHagase socio de la Fundacion!

ganando Ahora tiene mas ventajas. Ademas de ser parte

CO r a ZO nes integrante de un proyecto solidario, que deseg

avanzar en derechos sociales y en el conoci-

— SRS miento de la hipercolesterolemia familiar
basado en una investigacién de futuro, tam-
bién puede recuperar el 25% de su aportacion.

Enestenimero...

La aportacion reducida
sigue sin llegar a todos

Segun la Ley de Mecenazgo, “los contribuyen-
tes del Impuesto sobre la Renta de las
Personas Fisicas tendrén derecho a deducir la
cuota integra del 25% de la base de deduccién
determinada segun lo dispuesto en el articulo
18" Desde la Fundacién, les animamos a que
nos envien inscripciones, no sélo la suya, sino
también las de sus familiares. jTodos juntos lo
conseguiremos!

.2 articulo n pigina 3 carts e os ectoesen paginas 131 14

Nueve factores de riesgo
facilmente modificables

e ecad. (Pigina).

Para poder deducir su aportacion en su decla-
racion de la renta, hay que hacer la aportacion
a través de un banco y comunicar a la Fundacion el nimero del carnet de identidad y la
letra del NIF. La Fundacién enviard a la Agencia Tributaria antes de que acabe el afio un lis-
tado con los datos de las personas que cumplen las condiciones indicadas.

Una felicitacion para Navidad

A pesar de que acaba de iniciarse el nuevo curso escolar y resulta raro hablar ya de la
Navidad, desde la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar animamos a los mas pequeios
a que cojais esos lapices que acabais de estrenar, y nos mandéis los dibujos que mas os
gusten, para poder una vez mas, ilustrar nuestro proximo boletin. Cualquier dibujo puede
ser fantastico, sélo tiene que reflejar un motivo naviderio. Los esperamos. Gracias.

Publicaciones FHF

Si quiere recibir algin folleto o publicaciéon de la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar, pidala por e-mail (colesterolfamiliar
@terra.es) , por teléfono (915042206/ 915570071) o por carta (Avda.
Menéndez Pelayo 67, bajo. 28009 Madrid) y se lo enviaremos. Y lo
mismo si necesita ejemplares de este Boletin, que se puede también
descargar e imprimir en nuestra web www.colesterolfamiliar.com

jHagase socio!

Consejo editorial

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

FUNDACION
¢ HIPERCOLESTEROLEMIA
FAMILIAR

Senales de aviso
de un ataque
cardiaco

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

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

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

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

Sefiales de aviso
de unictus

(trombosis o infarto
cerebral)

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

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

e Pérdida del habla o problemas al
hablar o entender.

e Fuertes dolores de cabeza de
forma subita sin causa aparente.

e 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.



