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Nuevos pasos hacia un
plan de deteccion de la HF

La Fundacion lleva a cabo una jornada de
deteccion en Zael (Burgos)

Hay lugares donde la Hipercolesterolemia Familiar (HF) salta a la vista. En Zael, una
pequena localidad de la provincia de Burgos —120 habitantes en invierno —, una serie
de coincidencias familiares ha hecho que muchos de sus habitantes padezcan la HF,
algunos en su versién homocigota, la que presenta indices de colesterol extremos.

Emilio Villalmanzo Gil y Araceli
Andrés Sancha, primos segun-
dos y ambos con HF, se casaron
y tuvieron siete hijos, de los
cuales seis han desarrollado la
enfermedad. Una hija, con unos
niveles de colesterol proximos a
1.000 mg/dl, murié de infarto a
los ocho afios; otros dos estan
trasplantados de higado desde
que tenian 15y 17 anos. Estos
tres son casos de una HF homo-
cigota, han heredado un gen
defectuoso de cada uno de sus
padres. Los otros tres hijos afectados tienen una HF heterocigota (con un solo gen
defectuoso) y siguen tratamiento farmacoldgico. Es probablemente el caso mas
grave en una poblaciéon donde el cruce familiar de personas con HF ha hecho que
la enfermedad se haya transmitido especialmente.

Vista panordmica de la localidad de Zael

El sdbado 20 de noviembre, un equipo de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar,
compuesto por cuatro médicos, dos enfermeras, un genetista, una dietista y una coor-
dinadora, se desplazé hasta alli para hacer la historia clinica, y andlisis de sangre a un
total de 87 personas, 63 adultos y 24 nifos.

Es nuestra modesta aportacién para concienciar a todos de la necesidad de un plan
de deteccién de uno de los factores clave en el desarrollo de la enfermedad cardio-
vascular, la principal causa de muerte en Espaia. Si nuestra Fundacion es capaz de
hacer algo como esta jornada, ;por qué no se puede hacer a nivel estatal algo asi entre
la poblacién de mayor riesgo?. Un plan de deteccién de la HF supondria la puesta en
practica de una verdadera medicina preventiva, la mas util, la mas barata, y la que mas
interesa a los ciudadanos.



editorial

La deteccién de la HF, un
ejemplo de medicina preventiva

La forma en la que la medicina trata de
solucionar actualmente los problemas de
salud de los ciudadanos esta equivocada
en su base. Lo que habitualmente se hace
es intentar paliar enfermedades cronicas,
muchas de ellas en fases muy avanzadas,
con el consiguiente gasto de la mayoria
de los recursos econémicos.

Expertos europeos en salud proponen
que la inversion sanitaria gire hacia las
politicas de prevencién y no obsesionar-
se con los cambios y la mejora de los
servicios asistenciales. En la actualidad
se dedica menos del 20 por ciento del
total del gasto sanitario al estableci-
miento de politicas de prevencion,
cuando lo ideal seria alcanzar el 40 por
ciento. Dentro de la prevencién, las
enfermedades cardiovasculares son un
objetivo principal, y su prevencién se
debe enfocar hacia las patologias que
las originan. Asi, y de acuerdo con la
OMS, la detecciodn y el tratamiento pre-
coz de la Hipercolesterolemia Familiar
(HF) es el paradigma de la prevencion
cardiovascular.

La HF ha sido el primer trastorno gené-
tico identificado como causa de infarto
de miocardio, pero su tratamiento con
farmacos para reducir el colesterol
(especialmente estatinas) mejora sus-
tancialmente el pronéstico. Para la
deteccion precoz se necesita una
estrategia de cribaje familiar en la que
el desarrollo reciente en el diagndstico
genético ha contribuido a facilitar la
deteccién familiar. La estrategia de
deteccién comprende un proceso en
dos fases: primero, se realiza la identi-
ficacion de aquellas personas con alta
sospecha clinica de HF y se confirma
mediante el diagndstico genético. En
una segunda fase, se debe estudiar a
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todos los familiares de primer grado de
la persona diagnosticada de HF, ya que
la mitad han heredado el trastorno. Es
fundamental realizar esta deteccion en
los jévenes para iniciar un adecuado
tratamiento y poder prevenir la enfer-
medad cardiovascular prematura.

El plan integral de cardiopatia isquémica
iniciado por el anterior equipo ministe-
rial ha ido calando en la mayoria de las
autonomias. Y algunas de ellas han pre-
sentado programas de estrategias regio-
nales de salud cardiovascular. En este
contexto, la HF deberia ser uno de los
grupos piloto para iniciar un plan de
deteccion y prevencion de la enferme-
dad cardiovascular en una poblacién de
elevado riesgo, facil de diagnosticar, por
otra parte, con un programa de cribaje
familiar como el anteriormente comen-
tado. La Fundacion Hipercolesterolemia
Familiar (FHF) ha hecho llegar al
Ministerio de Sanidad y a la mayoria de
las autonomias una propuesta para rea-
lizar este plan de deteccién en Espaiia.
La Fundacion HF ha demostrado que
con voluntad es perfectamente compa-
tible un programa de deteccién como
muestra la experiencia realizada en la
pequeia localidad burgalesa de Zael, de
la que damos cuenta en otro lugar de
este boletin.

En nuestra opinidn, seria deseable
establecer unos criterios homogéne-
os en todo el pais para la deteccién y
el diagnéstico de la HF, y de esta forma
evitar discriminaciones en una misma
familia por el lugar de residencia. La
mayoria de las autonomias estd de
acuerdo en que este tema sea tratado
en el Consejo Interterritorial en el
que se relnen los representantes de
las CCAA'y el ministerio.

Personaje

Melchor Rojo Abad

57 aios
Vecino de Madrid;
nacido en Zael (Burgos)

Melchor ha sido uno de los inspiradores
de la jornada que se ha vivido en su
lugar de nacimiento, Zael (Burgos), que
contamos en las paginas 4y 5 de este
boletin. A él le descubrieron el coleste-
rol excesivamente alto cuando comen-
zaron los analisis médicos en su empre-
sa, alla por el aflo 1978. Cuando lo supo,
fue al médico de cabecera y estuvo un
afo a régimen, sin resultado.

Afortunadamente, su empresa, una
gran compaififa, tenia un asesor médico
que supo ver que su problema era
genético y desde entonces estd en tra-
tamiento. Tiene tres hijos, de los cuales
dos han heredado la HF. En su casa, evi-
tan las grasas ("aunque siempre se pasa
uno', reconoce resignado), apenas se
come dulce, tienen cuidado de utilizar
productos lacteos desnatados... Sus dos
hijos afectados, un chico de 25 afios y
una muchacha de 17, ya toman dosis
pequerias de farmacos contra el coles-
terol, y "lo llevan bien, no les esta cos-
tando nada", segun Melchor, porque
desde hace afos se habla en casa de
este asunto, que han asumido con natu-
ralidad.

Melchor nacié en Zael y es pariente leja-
no de una de las familias afectadas gra-
vemente por la HF en aquella localidad.
De la jornada que vivio alli con la
Fundacion rememora las dificultades
para atender a tanta gente como se pre-
sento. Pero al final, recuerda la expe-
riencia con satisfaccion, sobre todo
cuando piensa que en su pueblo la
gente, en general, se cuida para evitar
los problemas que podrian derivarse de
la hipercolesterolemia. Como él mismo,
que pese a padecer la HF, no ha sufrido
nunca un episodio cardiovascular.
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Avances en el diagndstico genético de
la Hipercolesterolemia Familiar en Espana

La Hipercolesterolemia Familiar (HF) se
puede identificar mediante un analisis de
sangre y una historia familiar o de una
forma mucho mas precisa a través de un
test genético. Tradicionalmente el diagnoés-
tico de HF se basa en la determinacién ana-
litica de las concentraciones de colesterol y
C-LDL, la presencia de xantomas y los ante-
cedentes familiares de aumento del coles-
terol y enfermedad coronaria prematura.
Sin embargo, el colesterol es una variable
analitica continua y se puede solapar con
otras hipercolesterolemias. Ademas, hasta
un 30% de personas que tienen una HF,
especialmente los jévenes, no se diagnosti-
can si s6lo medimos el colesterol. Y los xan-
tomas (depdsitos de colesterol) se encuen-
tran en menos del 30% de las personas con
HF. Esto significa que, si sélo utilizamos los
criterios clinicos, un gran nimero de perso-
nas con HF no seran diagnosticados. La
principal ventaja del diagnéstico genético
es su alta especificidad (capacidad de un
test para identificar como positivos sdlo a
aquellos individuos que tienen la enferme-
dad) cuando se compara con los criterios
clinicos.

Origen multiétnico

Hasta ahora la realizacion del diagndstico
genético solo era posible mediante técnicas
convencionales de biologia molecular com-
plejas y lentas. Para realizar un programa de
deteccion genética de la HF a nivel pobla-

cional se necesita desarrollar un ADN-chip o
"biochip" que sea capaz de detectar de una
forma rapida, segura y eficaz un gran nime-
ro de mutaciones. En Espaia se han identifi-
cado mas de 200 mutaciones diferentes en
el gen del rLDL, lo que refleja el origen mul-
tiétnico de nuestro pais. Y se ha desarrolla-
do con conocimiento y tecnologia espaiio-
les, y dentro de un plan de investigacion
traslacional, el primer biochip para el diag-
néstico genético de la HF, que ademas ha
dado lugar a una patente espafiola.

La HF es un excelente modelo genético para
realizar una medicina preventiva en un
grupo poblacional con alto riesgo de
desarrollar un infarto de miocardio. De
acuerdo con las recomendaciones de la
OMS, para que un programa de deteccion
genética familiar sea util y éticamente acep-
table se deben cumplir los siguientes crite-
rios: la enfermedad debe representar un
grave problema de salud; debe tener un
diagnéstico de certeza mediante un test
sensible y especifico que la detecte cuando
todavia no ha dado sintomas, y ha de estar
disponible un tratamiento eficaz que pre-
venga las complicaciones y disminuya los
costes sanitarios y sociales.

En general, la eficacia de cualquier sistema
de diagnostico se basa en su sensibilidad,
especificidad y valor prondstico. Una muta-
cion en el gen del rLDL puede identificarse
hasta en un 80% de los pacientes indice [un
paciente indice es el que presenta alta sos-
pecha de presentar la enfermedad y a partir
del cual se analiza al resto de su familia],
dependiendo del rigor de los criterios clini-
cos de sospecha utilizados para el diagnds-
tico de la HF y de la sensibilidad de los
métodos utilizados para la deteccion de
mutaciones. Una vez identificada la muta-
cion en un caso indice, la deteccion genética
en los familiares de primer grado tiene una
alta sensibilidad y especificidad. Por el con-
trario, la utilizacién del diagnéstico clinico
conduce a una clasificacion erronea de
muchos pacientes con HF. Por tanto, la sen-

sibilidad y especificidad del diagndstico cli-
nico en la HF no es la adecuada para su uso
en un programa de deteccion familiar.
Cuando se analiza el coste-eficacia de varios
modelos para la deteccion de la HF determi-
nados como un aumento en el coste por
afo de vida ganado, los resultados mues-
tran que este coste en el programa de
deteccion genética en Holanda [un pais pio-
nero en la deteccion de la HF] fue de 7.010
euros. Esta estimacion es inferior al coste
por afio de vida ganado de 10.730 euros de
la prevencién secundaria en personas sin
HF. Ademas, en el programa de deteccion
genética en Holanda, la aceptacion por
parte de las personas y familias con HF es
buena, con una mayor concienciacion asi
como un mejor cumplimiento del trata-
miento.

Interaccion gen-ambiente

En Espaiia ya se han identificado genética-
mente a unas 2.000 personas con HF. Y las
comunidades autdnomas de Navarra y
Aragon ya han incorporado en su cartera de
servicios el uso del biochip para la detec-
cion de la HF. Proximamente comenzaran
Extremadura y el Pais Vasco. La Agencia de
Evaluacion de Tecnologias de Andalucia ha
recomendado la puesta en marcha de un
plan piloto de diagndstico genético y segui-
miento en esta comunidad. Ademas, la
Fundacion Hipercolesterolemia Familiar,
junto con la Red Tematica de Investigacion
del Instituto de Salud Carlos IlI
"Hiperlipemias genéticas en Espafia", ha ini-
ciado el estudio y seguimiento de la interac-
cion gen-ambiente en el pronéstico de la
hipercolesterolemia y la enfermedad coro-
naria en una poblacion de familias con diag-
nostico genético de HF. Estas acciones estan
estableciendo las bases para el inicio de un
plan de deteccién genética de la HF en el
conjunto del estado espaiiol.

Articulo de la FHF, publicado en Diario
Médico. Diciembre 2004
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Un lugar donde la HF salta a la vista

La localidad burgalesa de Zael, especialmente afectada por la HF, recibe a la Fundacién, que analiza a 87 personas

Araceli Andrés y Emilio Villalmanzo, dos de los vecinos de Zael que con mayor entusiasmo
participaron en la jomada de la FHF en su localidad.

Se trata de una iniciativa de la Fundacion
para identificar nuevos casos de
Hipercolesterolemia Familiar (HF). ;Por qué
Zael? Zael es una pequefia localidad de la
provincia de Burgos, no muy grande en la
actualidad (120 habitantes aproximadamen-
te en invierno, muchos mas en agosto), debi-
do al fenémeno producido en el medio rural
espanol, por el que la gente joven busca
nuevas formas de vida en el medio urbano.
En Zael, hay una alta incidencia de HF. Asi, la
familia Villalmanzo, formada por Emilio
Villalmanzo Gil y Araceli Andrés Sancha, pri-
mos segundos (sus padres eran primos car-
nales), es alarmante. Ambos conyuges pre-
sentan HF, que han transmitido a seis de sus
siete hijos. Su hija Marisol, con unos niveles
de colesterol proximos a 1.000, murié de
infarto a los 8 afios; Rocio y Diego estan tras-
plantados de higado desde que tenfan 15y
17 afos. Estos tres tienen una HF homocigo-
ta, han heredado un gen defectuoso de cada
uno de sus padres. El resto tiene una HF
heterocigota (con un solo gen defectuoso) y
siguen tratamiento farmacoldgico. Este
hecho llevé a la Fundacién a contactar con
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algunos de sus fami-
liares residentes en
Madrid para conocer
sus antecedentes
familiares.

Melchor Rojo Abad,
también primo
segundo de la fami-
lia Villalmanzo, pre-
senta, como sus
hijos, igualmente HF.
Melchor estd dis-
puesto a ayudarnos
en la busqueda de

los origenes de las

familias, asi como

en establecer el
parentesco entre sus miembros. Y asi nos
remontamos al afio 1850, cuando situa-
mos a Margarita, Bernardo, Felisa, José y
Nuncia. Estas personas van a formar cinco
familias troncales, todas ellas afectadas
por la HF, a las que el azar se va a encar-
gar de transmitir este trastorno genético,
que en aquel entonces a buen seguro
achacarian "a quién

dades pequenas, los abuelos de Emilio y
la abuela de Araceli eran primos carnales
también.

Campaiia de identificacion de
nuevos casos

Con el &rbol genealégico organizado, y la
fecha prevista para el sabado 20 de
noviembre, la Fundacién envia cartas al
médico del pueblo y al alcalde, para infor-
marles de su interés en desplazarse a Zael
para llevar a cabo una campana de identi-
ficacion de nuevos casos de HF. La res-
puesta del alcalde, Maximiano Rebollares,
fue de apoyo total, poniendo a disposi-
cion de este proyecto el ayuntamiento y
el consultorio médico. A partir de ese dia,
el pueblo se volcd en informar de la visita
de la Fundacion a todos los familiares
repartidos por Burgos capital y las comu-
nidades de Asturias, Pais Vasco, Madrid,
etc. De forma que, unos dias antes de
nuestro desplazamiento, ya se habian
apuntado mas de 100 personas. Ahora
habia que contar con un equipo sanitario
capaz de atenderlas. Sin embargo, el

sabe qué tipo de
conjura o sortilegio,
segun dice Melchor
Rojo.Y esquealo
largo de todos estos
anos el casamiento
entre primos se ha
repetido en més oca-
siones, porque por
ejemplo los padres
de Emilio
Villalmanzo, Angeles
y Gaspar, también
eran primos segun-
dosy, en un entra-
mado familiar que es
habitual en las locali-

El doctor Pedro Mata, presidente de la FHF, con el alcalde de Zael, Maximiano
Rebollares. Al fondo, Melchor Rojo.
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entusiasmo que despertoé la de la jornada, en la que se
jornada hizo aumentar el realizé la historia clinica, y
interés del personal sanitario andlisis de sangre a un total
que, al igual que los alli con- de 87 personas, 63 adultos y
gregados, superaron con cre- 24 nifos.
ces la capacidad de actua-
cion y manejo de la cifra ya El equipo de la a Fundacién
confirmada, de mas de 100 Hipercolesterolemia Familiar,
personas entre portadores de compuesto por cuatro médi-
una HF y familiares no afecta- cos, dos enfermeras, un
dos. genetista, una dietista, una
coordinadora de la
{Qué saldra de todo Fundacion, Melchor Rojo
esto? Abad y otros voluntarios tra-
Desde las nueve de la mafa- bajaron sin pausa hasta las
na, tal y como se habia acor- cinco de la tarde. ] ! )
K . El doctor Rodrigo Alonso atendiendo a dos pacientes.

dado, se iban reuniendo en el
ayuntamiento familiares, pre- El encuentro concluyé con
guntandose con asombro una charla-coloquio, en la 0
ante tal multitud: ";qué sal- que la participacion y la cer- MUChaS graCIasI Zae'
dra de todo esto?". Sin cania de los pacientes y ’
embargo, el ambiente de médicos permitieron que los Una vez mas queremos,

. . . ) desde esta pagina del
complicidad, humanidad y vecinos expusieran sus pre- e T Ik AT b
apoyo que se respiraba en guntas y sus dudas para dar las gracias a todos
Zael aquella manana de conocer mas sobre la HF y su los habitantes de Zael
sabado hizo posible el éxito tratamiento. que nos dieron a todos

la oportunidad de reali-
zar una accion solidaria
encaminada a la detec-
cion precoz de nuevos
casos de HF y a una
mayor concienciacion
sobre la importancia de seguir un tratamiento adecuado
para prevenir la mortalidad cardiovascular. A todos nos ha
impresionado la fuerza y valentia de estas familias que con
su testimonio y colaboracién van a contribuir a que otras
muchas sigan su ejemplo.

Estamos seguros de que el ambiente de amistad vivido ese
dia hizo posible el éxito de la jornada, que inevitablemente
nos hace pensar en la necesidad de que acciones como ésta
se incluyan dentro de los planes de salud. Los gobiernos
deberian apostar mas por la prevencion.

El caso de Zael nos demuestra una vez mas, que la sociedad
civil siempre va por delante de las autoridades sanitarias.

Los participantes en la jornada se disponen a dar las muestras que permitan su
andlisis.
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La epidemia de obesidad sigue rampante

Los habitos cotidianos de mujeres y nifios son objeto de estudios sobre obesidad que contintia en aumento

Obesidad y falta de
ejercicio aumentan
la mortalidad en las
mujeres

Tanto el exceso de grasa como la falta de ejer-
cicio fisico son factores pronosticos de morta-
lidad femenina, seguin datos de un estudio de
24 afios de seguimiento con mas de 100.000
enfermeras en Estados Unidos. Cuando se
empez6 el seguimiento, las mujeres tenian
entre 30y 55 aios y no padecian enfermedad
cardiovascular o cancer conocidos. Las tasas
de mortalidad aumentaron progresivamente
a medida que aumentaba el indice de Masa
Corporal (IMC) entre las mujeres que nunca
habian fumado.

En comparacién con las mujeres delgadas
(IMC inferior a 25) y activas (que dedicaban
mas de tres horas y media semanales a hacer
ejercicio), los riesgos de muerte eran mayores
en las mujeres obesas e inactivas. El equipo de investigadores concluye que la combinacién
de exceso de peso (IMC mayor de 25) e inactividad fisica (menos de tres horas y media a la
semana de ejercicio) podria explicar el 31 por ciento de todas las muertes prematuras, el 51
por ciento de las muertes por enfermedad cardiovascular y el 21 por ciento de las muertes
por cancer en mujeres no fumadoras.

Aunque queda mucho por aprender acerca de la asociacion entre ejercicio, forma fisica, obe-
sidad y riesgo de enfermedades crdnicas, desde el punto de vista de la salud publica el reto
aque nos enfrentamos en nuestro ambiente actual es el de la promocién de un estilo de vida
saludable, que incluya ejercicio fisico, una dieta equilibrada sin excesos, consumo moderado
de alcohol 0 no consumo, y evitar el tabaco y otras drogas.

New England Journal of Medicine 2004; 351: 2694

i{Que es el Indice de Masa Corporal y cémo
se calcula?

El Indice de Masa Corporal (IMC) es una férmula que usa el peso y la altura para medir
el riesgo de tener sobrepeso. Se calcula dividiendo el peso en kilogramos por el cua-
drado de la altura en metros. Si el resultado es de 20 a 25 se considera que esté en el
valor saludable. Por debajo de 20 se considera un peso bajo y puede plantear proble-
mas de salud. De 25 a 30 se considera sobrepeso y por encima de 30 se considera obe-
sidad y puede ocasionar problemas de salud graves. Hay que tener en cuenta que el
IMC puede no ser un indicador seguro en los atletas, personas mayores, mujeres emba-
razadas y en los nifios, ya que no tiene en cuenta la masa corporal magra o la constitu-
cién corporal. Por ejemplo, el IMC de una persona de constitucion grande y muscular
podria indicar obesidad, pero otros indicadores deberian mostrar que no es el caso.
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La mayoria de los
padres no percibe el
sobrepeso ensus hijos

La obesidad infantil esta creciendo en todos
los paises desarrollados y comienza a ser una
epidemia. En Espafia el porcentaje de nifios
obesos se ha triplicado en sélo 15 afios y se
ha pasado de un 5 a un 16 por ciento. Sin
embargo, muchos padres no son capaces de
percibir la obesidad o el sobrepeso cuando
se trata de sus propios hijos, y por tanto difi-
cilmente pueden poner remedio. Un estudio
realizado con los padres de 277 nifios brit-
nicos ha puesto de manifiesto que solo uno
de cada cuatro padres que tenia un hijo o
una hija obeso o con sobrepeso era capaz de
reconocer la situacién. Tanto los padres
como las madres eran mas ciegos a la obesi-
dad de sus hijos que a la de sus hijas.
El estudio muestra también que algunos
padres no estan preocupados por los proble-
mas de peso en sus propios hijos. Los investi-
gadores descubrieron asimismo que entre los
padres que tenian sobrepeso, el 40% de las
mujeres y el 45% de los varones consideré su
propio peso como "normal”. Esta investiga-
cion ha mostrado que no habia diferencias
entre los dambitos socioecondmicos mas altos
y mas bajos, tanto para la percepcién de la
propia obesidad como para la de sus hijos.
British Medical Journal 2004

Lagrasaenla
cintura, otro
indicador de riesgo

La circunferencia o didmetro de la cintura
determina la distribucion de la grasa,
hecho que no se consigue con el Indice de
Masa Corporal (IMC). En general, si el did-
metro de la cintura es mayor que 102 cm
en los hombres y mayor de 88 cm en las
mujeres, significa que el exceso de grasa
abdominal nos coloca en situacién de
mayor riesgo para la salud, independiente-
mente del IMC.
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Aspectos econdmicos de la eleccidn de alimentos

La eleccion de alimentos no se basa sélo en criterios individuales sino que se ve influida por circunstancias sociales, econémicas y culturales

Las tasas de obesidad contindan su esca-
lada progresiva, algo que indica que las
campanfias de salud no son lo suficiente-
mente efectivas. Un grupo de economis-
tas cree que puede solucionar el proble-
ma haciendo de la alimentacion saluda-
ble una opcién de bajo coste econémico.
Esto es, que la gente se alimentaria mejor
si la alimentacion saludable fuese mas
barata. Para entender por qué existe una
epidemia de obesidad o cémo luchar
contra ella es necesario que analicemos
su componente econdémico.

La relacion entre un estatus socioecond-
mico bajo y una salud precaria constituye
una cuestiéon complicada, en la que inter-
vienen factores como el sexo, la edad, la
cultura, el entorno, las redes sociales y
comunitarias, el estilo de vida de las per-
sonas y los comportamientos con respec-
to a la salud. Diversos estudios de pobla-
cién sefialan que existen diferencias cla-
ras entre las distintas clases sociales en lo
relativo al consumo de alimentos y
nutrientes. En particular, los grupos de
nivel adquisitivo bajo tienen una tenden-
cia mayor a llevar una dieta desequilibra-
day a consumir pocas frutas y verduras.

Estos habitos pueden provocar tanto
desnutricién (carencia de micronutrien-
tes) como sobrealimentacion (consumo
energético excesivo que deriva en sobre-
peso y obesidad) entre los miembros de
una comunidad, segun la edad, el sexo y

el nivel de pobreza. Las personas desfa-
vorecidas también desarrollan enferme-
dades crénicas a edades mas tempranas
que las de los grupos de mayor nivel
socioeconémico, a menudo identificados
por su nivel educativo y su estatus pro-
fesional.

Pobreza o inseguridad
alimentaria

Para designar la situacién de los grupos
con bajos ingresos que tienen dificulta-
dos para seguir una dieta saludable y
equilibrada, hablamos de pobreza o inse-
guridad alimentaria. La pobreza alimenta-
ria abarca numeroso aspectos, pero tres
de los obstaculos principales que impi-
den llevar una dieta equilibrada y sana
son el coste, la accesibilidad y la falta de
conocimiento. Estos factores han condu-
cido al desarrollo de zonas conocidas
como "desiertos alimentarios". El habito
de consumir alimentos ricos en energia y
pobres en nutrientes es consecuencia de
la falta de medios econémicos para com-
prar alimentos mas saludables. Por otra
parte, la falta de instalaciones adecuadas
en las casas y el tiempo necesario para
cocinar de manera saludable refuerza la
necesidad de consumir platos preparados

o comida para llevar, cuya densidad ener-
gética suele ser mas elevada.

El desconocimiento o el exceso de infor-
maciones contradictorias sobre salud y
dieta, la falta de motivacion y la pérdida
de habilidades culinarias contribuyen a
disuadir a hacer la compra y preparar la
comida a partir de los ingredientes.
Experimentar en la cocina es un lujo que
las personas con bajos ingresos no pue-
den permitirse.

Las diferencias en el precio entre las
comidas con mucha grasa y azucar y las
que contienen vegetales y frutas frescas
es enorme. Segun bajan los ingresos, lo
hace también la posibilidad de elegir las
comidas. Lo primero que deja de consu-
mirse es la fruta, seguida de los vegetales,
el pescado, la carne y los lacteos. Y, al
final, s6lo quedan grasas y azUcares.

En resumen, los factores que influyen en
la eleccién de alimentos no se basan uni-
camente en las preferencias de cada per-
sona, sino que se ven condicionados por
circunstancias sociales, culturales y eco-
nomicas. Las personas con bajos ingresos
afrontan retos especificos cuando inten-
tan cambiar su dieta, por lo tanto, es pre-
ciso encontrar soluciones especiales para
este grupo concreto. Y una de estas resi-
de en mejorar su situacion socioecond-
mica.

Fuentes: Consejo Europeo de Informacion
sobre la Alimentacién / The Lancet

« La economia juega un gran papel en
la eleccién de alimentos
« Las dietas saludables suelen ser caras

+ Es necesario disminuir el precio de ali-
mentos como frutas y verduras

« Es imprescindible mejorar la informa-
cion sobre salud y dieta

+ Mejorar la situacién socioeconémica
de la poblacién incrementa su salud
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Noticias de la Fundacion

Juan José Badimon recibe el premio La Rebotica 2004

Momento de la entrega del premio al doctor Juan José Badimon

El miembro del comi-
té cientifico de la
Fundacion
Hipercolesterolemia
Familiar (FHF) Juan
José Badimon recibid
el pasado 30 de
noviembre en la Real
Academia de
Farmacia el premio La
Rebotica 2004.

Los premios sociosa-
nitarios La Rebotica,
que concede este
espacio radiofénico
desde 1998, distin-
guen la creacion, la
investigacion y el
esfuerzo continuo por
mejorar el mundo
social y sanitario, ya

sea por una iniciativa relevante o por toda una trayectoria. Juan José Badimoén es
profesor de Medicina y director del Laboratorio de Investigacion en Biologia
Vascular del Instituto Cardiovascular del Hospital Monte Sinai en Nueva York.

El programa radiofdnico le ha concedido el Premio a la Investigacion 2004 por sus
estudios sobre lesiones arterioscleréticas y trombosis, que han dado lugar a nuevas
hipdtesis y han desencadenado una linea de investigacion muy rica en posibilida-

des terapéuticas.

Foro Espaiiol de
Pacientes

El dia 14 de diciembre tuvo lugar la
presentacion oficial del Foro Espafol
de Pacientes a los medios de comuni-
cacion, después de que se produjera
su registro en el Ministerio de pasado
dia 9 de este mismo mes. Nuestra
Fundacion se constituye como enti-
dad promotora del Foro y por tanto,
miembro fundador, junto con la
Asociacion Espafola contra el Cancer,
la Fundacion Espafiola del Corazén, la
Federacién de Diabéticos Espaoles,
la Liga Reumatoldgica y la Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras. Este
Foro tiene como objetivo promover la
adecuada representacion de los
pacientes espafoles en los érganos
de participacién y gobierno sanitarios,
en los ambitos locales, autonomicos,
estatales o europeos. Este hecho va a
ayudar a que la sociedad avance en el
reconocimiento de los derechos de
los ciudadanos. Derechos que tienen
cobertura legal y por lo tanto existen
pero que al menos el 70% de los
pacientes ignoran. El foro cuenta con
una pagina de informacién en
Internet, www.webpacientes.org, y
una revista electrdnica bimestral, e-
pacientes.

Red europea de pacientes con colesterol

El dia 27 de septiembre de 2004 se constituyd Heart EU (The European Cholesterol Patient Foundation), integrada por las Fundaciones de
Hipercolesterolemia Familiar de Espafa, Heart UK de Inglaterra y Bloed Link de Holanda. El objetivo de Heart EU es hacer extensible este
tipo de iniciativas al resto de los paises europeos, para conseguir una mayor concienciacién social sobre la Hipercolesterolemia Familiar
(HF), por tratarse de uno de los factores de riesgo cardiovascular mas importantes. Y por la necesidad de desarrollar programas de

deteccién precoz encaminados a potenciar la prevencion y evitar la enfermedad coronaria.

Uno de los objetivos de la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar desde su creacion ha sido establecer lazos de colaboracién con
otras asociaciones que desarrollan actividades similares. Y asi, entra en contacto en el afio 2000 con las asociaciones de pacientes
de Inglaterra y Holanda con el objetivo de impulsar una red europea. Desde entonces, se han desarrollado reuniones periddicas,
que han contribuido a un mayor conocimiento de la situacién de la HF en estos paises de nuestro entorno europeo, asi como los
programas de deteccion que las autoridades sanitarias fuera de nuestras fronteras han puesto en marcha para una mejor deteccion

y tratamiento de la HF.
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El aceite de oliva virgen:

nuevas sorpresas agradables

Reduce el riesgo cardiovascular y ciertos tipos de cancer

El aceite de oliva es la grasa fundamental de
la dieta mediterranea y uno de los alimentos
que hacen de ella una de las principales
fuentes de salud. Sin embargo, esta afirma-
cién, que undnimemente compartimos
entre nosotros, no es ni mucho menos una
verdad aceptada en todo el mundo. De
hecho, incluso admitiendo que ese alimento
es beneficioso, son muchos los nutricionistas
que consideran que la dieta mediterrdnea se
puede mantener sin aceite de oliva, sustitu-
yéndolo por otras grasas vegetales, que tam-
bién contienen su acido graso fundamental,
el &cido oleico. Por ello resulta interesante
comentar dos hechos que se han producido
recientemente en relacion con el aceite de
oliva y la salud: un informe de la agencia
americana encargada de velar por la verosi-
militud de los mensajes sobre los alimentos
[la FDA, siglas en inglés de la Agencia
Norteamericana de la Alimentacién y el
Medicamento], y el Congreso Internacional
sobre Aceite de Oliva y Salud celebrado en
Jaén entre los dias 21y 23 de octubre de
2004 con participacion de investigadores
espanoles y extranjeros, y cuyas conclusio-
nes estan dando la vuelta al mundo.

Con respecto al primer hecho, el que la FDA
haya concluido que dos cucharadas diarias
de aceite de oliva (unos 30 ml) pueden pre-
venir las enfermedades coronarias cuando
sustituyen a la grasa saturada es de extrema
importancia. Y lo es porque ahora el aceite
de oliva podra etiquetarse en Estados
Unidos bajo la denominacién de saludable.
En nuestro ambiente no es facil comprender
la importancia de este paso, porque aqui,
desgraciadamente, los alimentos pueden
anunciarse como saludables sin que se haya
demostrado que lo sean. Pero en Estados
Unidos, donde la administracién mantiene
un férreo control para proteger a la pobla-
cién de mensajes equivocos o claramente
falsos, la declaracién sobre el aceite de oliva
es muy valiosa.

Un hecho relevante es que en la citada
declaracién se indica que sus beneficios se
deben al efecto de su grasa caracteristica, la
de tipo monoinsaturado, sobre las fracciones
de colesterol. Efectivamente, una dieta basa-
da en aceite de oliva, como lo es la medite-
rranea, mantiene elevados los niveles de
colesterol bueno (HDL) y bajos los de la frac-

cion perjudicial (LDL), por lo que el mensaje
de la FDA esté claramente justificado. En
este sentido tenemos que sentirnos orgullo-
sos, porque para elaborar el citado informe,
la agencia americana ha revisado las mejores
publicaciones del mundo, y tres de las cua-
tro més destacadas son de grupos de investi-
gadores de nuestro pais: una de la
Fundacién Jiménez Diaz de Madrid (Dr.
Pedro Mata) y dos del Hospital Universitario
Reina Sofia de Cérdoba (Dr. Sergio Janseny
Dr. Francisco Fuentes ). Y es que a pesar de
todos los avances que dia a dia se producen
en el conocimiento de la arteriosclerosis, el
colesterol LDL sigue siendo el elemento
clave, por lo que ayudar a corregirlo con una
dieta sana debe ser algo que toda la pobla-
cion debe adoptar como suyo, lo tengan
normal o elevado.

Efectos saludables

Pero el aceite de oliva es beneficioso no sélo
por su efecto sobre el colesterol. En la ulti-
ma década se ha acumulado experiencia de
su capacidad para influir favorablemente
sobre mecanismos muy dispares de la arte-
riosclerosis. Entre ellos se incluyen la protec-
cién sobre la oxidacion de las particulas de
LDL y sobre el endotelio, su beneficio sobre
factores de riesgo tales como la diabetes o
la presion arterial, y su accion antitromboti-
cay antiinflamatoria. Es mas, existe la sospe-
cha fundada de que muchos de estos bene-
ficios se deben no solo a su especial tipo de
grasa, sino a otras sustancias que estan en el
aceite de oliva en pequenas cantidades, los
denominados componentes minoritarios.
Esto tiene una importante connotacién, y es
que otras grasas vegetales ricas en acido
oleico, como las de soja o canola, carecen
de dichos micronutrientes, por lo cual no
serian comparables al aceite de oliva. Ahora
bien, serian los tipos de aceite de oliva vir-
genes y virgenes extra los que tendrian
mayor concentracion de esos micronutrien-
tes, y por tanto los que serian potencial-
mente mas saludables.

Entre los componentes minoritarios mere-
cen citarse la vitamina E, los carotenoides,
los compuestos fendlicos, los esteroles vege-
tales, el cido oleandlico y el escualeno.
Actualmente la investigacién sobre ellos esta
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comenzando, pero ya se conocen algunos
de los muchos beneficios que pueden ejer-
cer, tal como han insistido los 40 investiga-
dores, procedentes de todo el mundo, que
han firmado las conclusiones del congreso
internacional antes citado. En su declaracién
se indica que hay un amplio abanico de
efectos beneficiosos, asociado al consumo
de aceite de oliva virgen, dentro del conjun-
to de la dieta mediterranea. Entre ellos se
incluyen el reducir el riesgo de enfermeda-
des cardiovasculares, proteger de la oxida-
cion, favorecer un envejecimiento de calidad
y reducir el riesgo de ciertos tipos de cance-
res, como los de mama o los del aparato
digestivo.

En resumen, una dieta como la nuestra, que
tiene como alimento emblematico el aceite
de oliva virgen, sigue siendo una fuente de
sorpresas, aunque hayan trascurrido varios
miles de afos de su existencia. Y es que por
mucho que se avance en el desarrollo de
nuevos farmacos, nada ha superado hasta
ahora la capacidad preventiva de una vida
saludable, basada en una alimentacién equi-
librada, con la practica habitual de ejercicio
fisico, eliminando el consumo de tabaco,
siendo moderados en el consumo de alco-
hol, manteniendo el peso adecuado y equili-
brando en nuestra vida el inevitable estrés
del trabajo, con el ocio compartido con ami-
gos y familiares.

Dr. Francisco Pérez Jiménez
Catedratico de Medicina

Unidad de Lipidos. Medicina Interna
Hospital Reina Sofia. Cérdoba
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Acidos grasos omega-3 y enfermedad

coronaria

Se ha comprobado que los acidos grasos omega-3 pueden disminuir el riesgo de enfermedad coronaria. Se encuentran en alimentos habitua-
les en la dieta como las truchas o el salmén, entre otros,, y también en productos lacteos enriquecidos

La Agencia Norteamericana de la
Alimentacién y el Medicamento (FDA, en
sus siglas en inglés) ha confirmado que
los acidos grasos omega-3 pueden dismi-
nuir el riesgo de enfermedad coronaria. El
consumo de acidos grasos poliinsatura-
dos omega-3, en particular el eicosapen-
taenoico (EPA) y el docosahexaenoico
(DHA), reduce el riesgo de padecer enfer-
medades coronarias, especialmente el
desarrollo de arritmias en pacientes con
enfermedad cardiovascular establecida y
en aquéllos con elevado riesgo de
desarrollarla.

Se estima que al menos la mitad de las
muertes de causa coronaria son conse-
cuencia de la inestabilidad eléctrica del
miocardio, que conduce a arritmias, en
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ocasiones mortales. Los &cidos grasos
omega-3 estabilizan la contraccién car-
diaca.

Este tipo de 4cidos grasos se encuentran
fundamentalmente en el pescado azul
como el salmon, la sardina, el atun, la tru-
chay la caballa, entre otros. También se
puede encontrar en diversos productos
alimenticios que han sido enriquecidos
con EPA y DHA, como algunos lacteos, y
que se conocen como alimentos funcio-
nales. La FDA recomienda su consumo y
anima a incluir en las etiquetas informa-
cion para el consumidor sobre las canti-
dades de estos nutrientes con las que
estan enriquecidos los alimentos.

Recientemente una investigacion reali-
zada por el departamento de investiga-

cion de la marca Puleva y publicada en
la revista internacional Nutrition (2004;
20:521), ha demostrado los efectos posi-
tivos de la leche enriquecida con acidos
grasos omega-3 en la reduccién de
varios factores de riesgo de enfermedad
cardiovascular.

En el estudio se administraron a treinta
personas sanas 500 ml de leche que con-
tenia 0,4 g de los 4cidos grasos omega-3
EPA y DHA durante ocho semanas.

Un aporte de 4cidos grasos omega-3 se
puede conseguir con el consumo de al
menos dos platos de pescado azul a la
semana o bien con la incorporacion de
alimentos como los lacteos enriquecidos
en estos acidos grasos, de acuerdo con
las preferencias de quien los tome.
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Las estatinas
mejoran el
Alzheimer

Las ya famosas estatinas, ademés de
ser eficaces para reducir los niveles de
colesterol en sangre y disminuir el
riesgo de presentar enfermedades
cardiovasculares, parece que pueden
ser Utiles contra la enfermedad de
Alzheimer.

En la reunién anual de la Asociacién
Americana del Corazon, celebrada en
noviembre de 2004, se ha presenta-
do un estudio prospectivo realizado
en 71 personas con enfermedad de
Alzheimer moderada. Los 46 pacien-
tes que recibieron atorvastatina 80
mg, ademas de la terapia habitual
para el Alzheimer, presentaron mas
probabilidades de permanecer esta-
bles, sin progresion de la enferme-
dad, en comparacion con aquellos
que tomaron el tratamiento habitual
y un placebo (comprimido sin activi-
dad). Los resultados revelan que el
53% de los que tomaron la atorvasta-
tina mejoraron de su enfermedad o
permanecieron sin cambios en com-
paracién con el 28% del grupo asig-
nado al placebo.

También conocemos que la demen-
cia tipo Alzheimer tiene un compo-
nente vascular decisivo en su
desarrollo. Es decir, el deterioro cog-
nitivo de los pacientes no se deriva
Unicamente de la acumulacién de
ciertas proteinas en las neuronas,
sino también por un riego sanguineo
deficiente. Partiendo de esta base, los
autores de un trabajo recogido en
The Journal of the American Medical
Association (JAMA) concluyen que la
identificacion temprana y el control
de los factores de riesgo cardiovascu-
lares (colesterol e hipertension en
especial) también puede contribuir a
la prevencion del Alzheimer.

Riesgos del exceso de vitamina E

Investigadores americanos han recomendado en el Congreso de
la Asociacion Americana del Corazén que lo mejor es despren-
derse de los botes de pastillas con vitamina E. Estos investigado-
res han demostrado que aquellas personas que toman 400 o
més unidades internacionales (Ul) diarias de vitamina E tienen de
un 5% a un 10% mas riesgo de mortalidad por todas las causas.
La investigacion esta basada en un andlisis de 19 estudios pre-
vios en los que han participado unas 136.000 personas, la mayo-
ria con més de 60 afos de edad.

La mayoria de los productos multivitaminicos contienen de
30 a 40 Ul de vitamina E, que segun sugiere el estudio podria
ser ligeramente beneficioso para la salud. La cantidad diaria
recomendada de vitamina E es de unas 20 Ul. El problema se
presenta cuando, en vez de tomar 30 6 40 unidades diarias,
se ingieren 400 o mas. La conclusion es que la mayoria de las personas no necesitan suple-
mentos de vitaminas, ya que las cantidades necesarias se pueden obtener de una alimentacion
variada y rica en frutas y verduras.

La amistad reduce el riesgo de infarto

El corazon sufre menos si se esta rodeado de amigos. Esta es la conclusion de un estudio realizado
por el Departamento de Psiquiatria de la Universidad de Manchester. Asi, las personas que han
padecido un infarto de miocardio tienen un 50% menos de posibilidades de volver a presentar
otro si cuentan con una persona junto a ellos en la que confiar, ya sea un amigo, un familiar o la
pareja.

Nuevo Flora pro.activ
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Similar a la leche y margarina enriquecidas en esteroles vegetales, se ha comercializado una nueva
presentacion en forma de yogur y miniyogur para beber que ayuda a reducir los niveles de coles-
terol con una dieta saludable que incluya frutas y verduras. Estas nuevas presentaciones aumentan
la posibilidad de elegir entre varios productos. La toma de un miniyogur bebido proporciona la
dosis diaria recomendada de esteroles vegetales (2 g) para reducir el colesterol. El yogur de cucha-
ra aporta 0,75 g de esteroles vegetales.
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"Canelones de

verdura

Ingredientes (para 4 personas):
® 12 canelones

e 2 zanahorias pequenas

@ 50 g de espinacas

e 150 g de coliflor

e 2 puerros (la parte blanca)

e salsa de tomate (250 ml)

e aceite de oliva virgen (20 ml)

Preparacion

Limpiary cocer las zanahorias, las
espinacasy la coliflor por separado
(picar todas las verduras). Picar fina-

mente la parte blanca de los puerros y

ponerlos a pochar en una sartén con
un poco de aceite.

Poner abundante agua a cocer en una

cazuela baja. Cuando empiece a her-
vir, afadir los canelones suavemente
(uno a uno), dejar cocer durante 10
minutos y escurrir.

Rellenar los canelones con la mezclay

colécalos en un fuente refractaria.

Cubrirlos con la salsa de tomate, y gra-

tinar en el horno durante 5 minutos.

Utensilios

Una cazuela, una fuente refractaria

Valor nutricional total del menu

(por racion)
Energia: 730 kcal
Proteinas: 37 g (19%)

Pavo relleno
con chalotas

Ingredientes (para 4 personas)

Un pavo (2 kg), 1 manzana reineta, 4
orejones, 12 ciruelas pasas, 60 g de
uvas pasas, 2 dientes de ajo, 10 chalo-
tas (cebollas pequefas), caldo de ave
(2 vasos y medio), cofiac (un chorrito),
aceite de oliva virgen (30 ml), sal.

Preparacion

Poner el pavo en una fuente de horno
untado con aceite y sal. Rellenar el
pavo con la manzana (pelada y corta-
da en trozos), las ciruelas pasas, las
uvas pasas, los orejones y el ajo. Meter
en el horno a 180° aproximadamente
durante 1 hora y media hasta que
esté hecho. Durante la coccién rociar
el pavo una vez con caldo, otra con
conacy asi cada diez minutos. En una
sartén con un poco de aceite de oliva
(2 cucharadas) poner las chalotas (pre-
viamente peladas) a confitar a fuego
lento hasta que queden bien hechas.
Para servir, se saca el relleno y se pone
rodeando el pavo junto con las chalo-
tas. Se puede acompanar con una
salsa hecha con parte del caldo que
queda en la bandeja del hornoy un
poco de mostaza

Utensilios
Una sartén, un horno

Sorbete de
limon

Ingredientes (para 4 personas)
e limones (4)

e azlcar (100 g)

® agua (1/2 litro)

Preparacion

Exprimir los limones para hacer el
zumo de limén (colarlo para eliminar
las pepitas), anadirle el aztcar. Poner
en la sorbetera.

Si no se dispone de sorbetera otra
opcidn es: exprimir los limones.
Hervir en un cazo el agua con el azU-
cary la céscara rallada de un limén
para hacer un almibar. Una vez esté
en su punto, dejar enfriar. Adadir el
zumo de los limones. Mezclarlo todo
bien. Meter en el congelador unas 4
horas, removiendo manualmente o
con la batidora cada hora para que
la cantidad de hielo sea la adecuada.

Utensilios
Un exprimidor, una sorbetera

- 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-
gén‘monomsaturado y un contenido bajo en colesterol y alto en fibra.Si se tiene

Hidratos de carbono: 93 g (51%)
Grasas totales: 25 g (30%)
Saturados: 5 g (6 %)

% sobr.ep)_eso se recomienda reducir las cantldad aproximadamente un 20-25%.
Monoinsaturados: 11 g (15%) o ?ef F
Poliinsaturados: 4 g (5 %) ) ."' o NS """“" ? ’ ) )
g R Maria Garriga
Colesterol: 93 mg o - etista erolemla Familiar
Fibra: 8 g elefonica.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.

Problemas con la aportacion
reducida en Cataluiia

Me gustaria saber en qué estado se encuen-
tra el tema de la aportacion reducida. Yo he
recorrido todas las instancias sanitarias de la
Generalitat con el informe diagnéstico de
Hipercolesterolemia Familiar Heterocigota,
emitido por el especialista en el Hospital
Clinico de Barcelona, con el objeto de infor-
marme y poder beneficiarme de esta pres-
tacion sanitaria, y no lo he conseguido.
Parece ser que dicha enfermedad se ignora.
No sélo como enfermedad, también en el
presupuesto.

Tengo 56 afios y hace nueve fui intervenido
de cirugia coronaria. En los ultimos afos
he ingresado varias veces en urgencias y
me han colocado varios stents [mallas
metdlicas para evitar la oclusion de las
arterias]. Estoy controlado con dosis altas
de estatinas y desde hace unos meses tam-
bién tomo Ezetrol, ademds de otros medi-
camentos adicionales, lo que supone un
considerable desembolso en gasto farma-
céutico. Espero que en algin momento
pueda beneficiarme de la prestacién sani-
taria, sin esperar a jubilarme. Mientras
tanto, les animo a seguir defendiendo
nuestros derechos, asi como a seguir infor-
mdndonos puntualmente sobre esta enfer-
medad con la misma ilusién que lo vienen
haciendo hasta ahora.

Victor Manuel Rubio
Barcelona

Lamentamos que aun no haya podido
beneficiarse de la aportacion reducida. Es
cierto que en su comunidad son muchas las
personas que nos comunican que a fecha
de noviembre de 2004 siguen sin benefi-
ciarse de este derecho de equidad social,
aprobado por el Real Decreto segun se
publica en el BOE del dia 4 de noviembre
de 2003 y de su entrada en vigor el dia 1 de
enero de 2004.

La Fundacién Hipercolesterolemia Familiar
ha mantenido conversaciones sobre este
tema con casi todas las comunidades auté-
nomas. Sin embargo, se sigue percibiendo
a través de todas las personas que, como
usted, buscan apoyo en la Fundacién, un
gran desconocimiento y descoordinacién
incluso dentro de una misma comunidad,
por falta de criterios homogéneos. En los
ultimos contactos de la Fundacién con la
administracion sanitaria se insisti6 en la
necesidad de que este tema se llevara al
Consejo Interterritorial, en el que estan
representadas todas las comunidades auté-
nomas. La Fundacion espera y desea que se
tomen las medidas necesarias para evitar la
descoordinacién que redunda, en el caso
que nos ocupa, no sélo en un desconcierto
generalizado, sino también en perjuicio de
la salud de los ciudadanos.

Me sumo en agradecimiento a todos los
que asi lo expresan en las cartas que editan
por toda la informacién y consejos que nos
aportan a través del boletin informativo de
la Fundacién. Tengo 45 afios y mis niveles
de colesterol desde los 19 afios cuando me
lo detectaron son muy altos. Mi madre
murié a los 54 ainos después de sufrir varias
anginas e infartos de miocardio. Eran los
afios 70 y entonces se sabia muy poco de la
HF. Yo espero que todos estos pasos inicia-
dos por la Fundacién, con el respaldo de
todos los que sufrimos esta enfermedad,
sirvan para que al menos nuestros hijos
puedan aumentar en anos su vida.

Mi hija con siete afos presenta ya unos
niveles de colesterol muy altos. Segun el
especialista, debe seguir una dieta adecua-
da y sin medicacion por el momento. Esto
me alegra, porque considerando mi gasto
farmacéutico, no sé como podria soportar-
lo. Y es que atin no me beneficio de la apor-
tacion reducida, que desde hace 11 meses
ha entrado en vigor. Yo he gastado un dine-
ral en llamadas telefénicas y yendo de un
lugar a otro, para que me digan finalmente

cartas

que espere a que la lista de personas con HF
esté disponible. Es dificil entender lo que
estd ocurriendo en esta comunidad.

Ramén Campmany
Barcelona

Nos alegra que nuestro boletin sirva para
reflejar una realidad que comparten la
mayoria de las personas que presentan HF.
Difundir la importancia del diagndstico
precoz para evitar la enfermedad coronaria
siempre ocupard un lugar destacado en el
boletin de la Fundacién. Sin embargo, tam-
bién tiene para nosotros un especial interés
el tema de los derechos de los pacientes,
como la aportacién reducida, que a pesar
de ser una realidad legal, ain noloesen la
practica.

Entendemos su estado de frustracion y des-
amparo, yendo de un sitio para otro. De
todas formas, guarde las facturas para un
posterior reembolso de gastos. Lamentamos
que la administracién no haya sefialado atn
el procedimiento necesario para abordar
este tema del que no podra librarse, ni tam-
poco devolver la confianza a todas las perso-
nas que como usted llevan luchando casi un
ano. Para hacer valer sus derechos puede
dirigirse al Servicio Catalan de la Salud
(CatSalud), organismo que ha creado recien-
temente un registro de reclamaciones y
sugerencias de los usuarios. Desde la FHF
enviaremos una carta a ese organismo para
que solucione estos problemas.

Novedades en Extremadura

Les escribo en nombre de mi esposo, porque
soy yo quien me he venido ocupando a lo
largo del ario de las gestiones para conseguir
la aportacion reducida. Como ya les he
comentado por teléfono, a fecha de 23 de
diciembre seguimos sin beneficiarnos de ella.
Pero segtin me han informado en el Servicio
Extremerio de Salud, se nos abonardn los
importes farmacéuticos de todo el afio 2004.

»
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Les escribo para agradecerles su informa-
cion y su apoyo. Y ademds para comunicar-
les que, de acuerdo con noticias recientes,
se empezardn a hacer los test genéticos en
esta comunidad de Extremadura la primera
quincena de enero de 2005. Se lo digo para
que esta informacion pueda servir de
ayuda a otras personas que como yo hemos
vivido todo el afio en la incertidumbre.
También me gustaria que cada vez sean
mds las personas que conozcan la
Fundacion, porque me parece fundamental
estar informado. Y sobre todo teniendo en
cuenta que nuestros hijos también pueden
heredar la HF.

Esperanza de Merino
Badajoz

Muchas gracias por su informacion. Seguro
que sus noticias van a resultar de utilidad a
otras personas que como usted hasta hace
unos dias desconocian la respuesta de la
comunidad de Extremadura. Estoy segura
de que entre todos vamos a conseguir un
mayor reconocimiento de la HF.

Los testimonios de las familias afectadas y
el apoyo de la Fundacion va a ser la mejor
forma de concienciar a la poblacién y a las
autoridades sanitarias de la importancia de
estar informados, no sélo sobre la presta-
cién sanitaria, sino sobre todo lo que tiene
que ver con este trastorno genético.

Les doy las gracias por la informacién reci-
bida, y por su esfuerzo y dedicacion a las
personas que sufrimos la Hipercolestero-
lemia Familiar. Con respecto a la aporta-
cion reducida, siento decirles que todavia
no me beneficio de ella. Para que no me
resulte tan gravoso a nivel econémico,
estoy tomando medicamentos genéricos. Y
espero que con el tiempo se nos reconozca
un derecho que, a pesar de estar aprobado
por ley, tarda en llegar.

Les agradezco su esfuerzo y empeiio.
Muchas gracias.

Carmen Morillo
Don Benito (Badajoz)
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Sentimos que todavia no pueda beneficiarse
de la aportacién reducida. Y le comunicamos
que, tal como nos contaba la persona que
nos enviaba la carta anterior, en la comuni-
dad de Extremadura se ha determinado
acceder a la aportacion reducida mediante el
test genético. Por ello, le aconsejamos que
contacte con el centro en el que habitual-
mente la hacen el seguimiento para que le
indiquen exactamente cudl es el proceso que
debe seguir. Desde la Fundacion, les reco-
mendamos que guarden las facturas de la
farmacia, para que de forma retroactiva recu-
peren el desembolso inicial.

Gracias, Ezetimiba

Tengo 44 aiios y tengo una Hipercolestero-
lemia Familiar. Pertenezco a una familia
numerosa, somos diez hermanos y desgra-
ciadamente la padecemos no sélo los her-
manos sino también mis sobrinos. Ante
esta situacion, estoy muy concienciado con
la dieta, que cuido mucho procurando que
sea equilibrada, evitando la grasa animal,
y practicando tenis semanalmente y reali-
zando marchas por la sierra todos los
sdbados.

A pesar de todos estos cuidados y tomar la
medicacién indicada, el colesterol no bajaba
de 300 mg/dI. Y esto resultaba bastante des-
alentador.

Sin embargo, gracias a la Ezetimiba
(Ezetrol), y después de que el médico me lo
haya prescrito combinado con la estatina,
mi sorpresa ha sido que al cabo de tres
meses de tratamiento el colesterol me ha
bajado por debajo de 200 mg/dl. Pues
jenhorabuena Ezetrol!

Y ya sélo me queda preguntar cudl es el moti-
vo por el que este medicamento no entre
dentro de los de aportacién reducida. Y por
qué al resto de mis hermanos sus respectivos
médicos nos les informan de la existencia del
Ezetrol. Falta de informacion. Seguro.

Juan Manuel Moreno
Guadalajara

Nos alegramos de que el Ezetrol le haya
cambiado su vida. Son muchas las personas
que como usted se estan beneficiando de
este farmaco, del que hemos venido
hablando desde hace tiempo en este bole-
tin, dentro de los denominados "farmacos
de Ultima generacion".

El motivo por el que este medicamento no
es de aportacién reducida ya lo hemos refe-
rido en el nimero anterior: cuando se apro-
bé el dia 4 de noviembre de 2003 el Real
Decreto que incluye las estatinas de apor-
tacion reducida, el Ezetrol ain no estaba
registrado en Espafa.

Esperamos que su carta, junto con otras
muchas que los pacientes nos escriben
sefialando la omisién del Ezetrol como far-
maco de aportacion reducida, sirva para
testimoniar la necesidad de que la adminis-
tracion sanitaria lo tenga en cuenta y lo
incluya como uno de los farmacos con un
tratamiento similar al de las estatinas. La
FHF solicitara al Ministerio de Sanidad que
se incluya como aportacién reducida.

Con respecto a la necesidad de que la infor-
macion sobre los farmacos y sobre las
medidas dietéticas para el control de la HF
fluya con mayor rapidez, creo que todos
podemos ayudar en esta tarea, poniendo
nuestro granito de arena desde donde
quiera que cada uno de nosotros nos
encontremos.

La Fundacion lo viene haciendo a través de
la divulgacién continuada, y ustedes los
pacientes actuando de embajadores den-
tro de sus propias familias. Cuantas mas
personas nos conozcan jmejor para todos!
iQuien mejor que usted para contar a sus
hermanos los logros alcanzados con este
nuevo medicamento! Pruebe. Y, en cual-
quier caso, la Fundacion estaria encantada
de informarles.



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 més 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
solo 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!

Ahora tiene mds ventajas. Ademas de ser parte integrante de un proyecto solidario, que desea
avanzar en derechos sociales y en el conocimiento de la hipercolesterolemia familiar basado en
una investigacion de futuro, también puede recuperar el 25% de su aportacion.

Segun la Ley de Mecenazgo, “los contribuyentes del Impuesto sobre la Renta de las Personas
Fisicas tendran derecho a deducir la cuota integra del 25% de la base de deduccion determinada
segun lo dispuesto en el articulo 18" Desde la Fundacion, les animamos a que nos envien inscrip-
ciones, no sélo la suya, sino también las de sus familiares. {Todos juntos lo conseguiremos!

Para poder deducir su aportacién en su declaracién de la renta, hay que hacer la aportacion a
través de un banco y comunicar a la Fundacion el niimero del carnet de identidad y la letra del
NIF. La Fundacién enviara a la Agencia Tributaria antes de que acabe el afio un listado con los
datos de las personas que cumplen las condiciones indicadas.

Feliz aino 2005

La Fundacién Hipercolesterolemia
Familiar agradece a todos los nifos su
esfuerzo e ilusion, expresado en todos
los dibujos que nos han enviado. Pablo,
de 5 afos, ha sido el autor de la tarjeta
que ilustra esta pagina, y ha sido la elegi-
da para desearos a todos lo mejor para el
afno 2005.

iTu opinion es importante!

Junto con este boletin enviamos una encuesta en la que pedi-
mos tu opinién sobre nuestras actividades. Para seguir hacien-
do de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar un instrumen-
to més Util, necesitamos recibir esta encuesta cumplimentada (=52
en el sobre adjunto. Muchas gracias por ayudarnos a seguir
mejorando.

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

r.h-;
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jHagase socio!

Consejo editorial

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

o 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.



