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Boletin de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar

Asturias anuncia un plan

autonomico de deteccion
dela HF

Sera la primera
comunidad conun
plan sistematico para
detectarla entre toda
su poblacion

Las autoridades sanitarias de la comunidad auténoma de Asturias han anunciado el inicio
de un plan de deteccién genética de la Hipercolesterolemia Familiar (HF), que supone la
puesta en marcha por primera vez en Espafa de una iniciativa que rastreard sistematica-
mente la HF en el ambito de toda una comunidad autébnoma.

La estrategia de deteccion comprende un proceso en dos fases: primero, se realizara la iden-
tificacion de aquellas personas con alta sospecha clinica de HF y se confirmara mediante el
diagnéstico genético. En una segunda fase, se estudiara a todos los familiares de primer
grado de la persona con diagnéstico genético de HF, ya que la mitad ha heredado el tras-
torno y estara afectada.

Teniendo en cuenta que la mayoria de los profesionales no acostumbran a recibir una for-
macion especifica sobre las hipercolesterolemias familiares, la Fundacién Hipercolesterole-
mia Familiar y la Consejeria de de Sanidad realizaran un curso de formacion a los médicos de
Atencién Primaria, que suelen ser los primeros en tener contacto con los pacientes de HF.

Este plan supone un gran paso adelante después de que comunidades como Navarra, Ara-
gon, Extremadura, Pais Vasco y La Rioja hayan decidido utilizar la deteccion genética, aun-
que sin decidirse a sistematizar un procedimiento general, como en Asturias. Desde la Fun-
dacion Hipercolesterolemia Familiar celebramos esta iniciativa, pero pedimos que se gene-
ralice para que no ocurra que en un trastorno que se desarrolla de manera familiar, distin-
tos miembros de una misma familia reciban un tratamiento diferente dependiendo de la
comunidad auténoma en la que viven (pagina 3).

Distinguir las hiperlipemias

La reciente descripcion de un nuevo trastorno conocido como Sindrome Metabdlico (SM)
pone de relieve la necesidad de distinguir las distintas patologias relacionadas con el exce-
so de colesterol y/o triglicéridos en la sangre —las hiperlipemias—, que pueden tener un
caracter familiar o no. El Sindrome Metabdlico (SM), la Hiperlipemia Familiar Combinada
(HFQ) y la Hipercolesterolemia Familiar (HF) son trastornos distintos que requieren trata-
mientos diferentes. En las paginas 4 y 5 de este Boletin repasamos qué son, cémo se mani-
fiestan y qué tratamiento tienen cada uno de ellos.
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El diagnéstico genético de la
HF debe ser habitual

La deteccion es clave en la prevencion
de la enfermedad cardiovascular en
pacientes con Hipercolesterolemia Fami-
liar (HF). Los pacientes jovenes, entre 20-
40 afos, con HF tienen un riesgo de pre-
sentar un infarto de miocardio 100
veces mayor que las personas de su
misma edad sin HF.

La deteccién precoz de la HF en los jéve-
nes permite recibir un tratamiento eficaz
para prevenir la enfermedad cardiovas-
cular, aumentando asi su esperanza de
vida entre 20y 30 afos. Esto significa
que con un plan de deteccion y preven-
Cion se pueden ganar de dos a tres
millones de afos en los pacientes con
HF en Espaia. Dicho de otra forma: de
dos a tres millones de afos de vida
ganados.

Existen numerosos beneficios de un
plan de deteccion de la HF: beneficios
sanitarios con disminucién del riesgo de
enfermedad cardiovascular precoz y dis-
minucion del riesgo de muerte; benefi-
cios sociales con muertes evitadas y
anos de vida ganados; beneficios econé-
micos por el aumento de la poblacion
activa. En resumen, la inversion en salud
retorna en el bienestar de la sociedad.
Como se dice en muchas ocasiones, “por
cada euro gastado en prevencion del
infarto de miocardio se ahorran 3 euros
en tratarlo”.

Pero la HF no es la Unica posibilidad de
tener el colesterol elevado. En este
numero del Boletin aclaramos la otra
hipercolesterolemia familiar, denomina-
da Hiperlipemia Familiar Combinada
(HFQ), que afecta al menos a 500.000
personas en Espafia y también tienen
un elevado riesgo cardiovascular.

Noticias como la puesta en marcha de
un plan de deteccion autonémico en
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Asturias, de la que damos cuenta en
portaday en la pagina 3, nos llenan de
esperanza. Es la primera vez que se
pone en marcha un plan que rastreara
sistematicamente la HF en el conjunto
de la poblacién de una comunidad
auténoma, de manera que salgan a la
luz los miles de personas que padecen
este trastorno, sin saberlo. Es un primer
paso que esperemos que se extienda
pronto al conjunto de la poblacién espa-
Aola para que no se produzcan diferen-
cias de tratamiento entre distintos
miembros de una familia dependiendo
de su lugar de residencia.

Es un paso mas en la laboriosa tarea de
difundir el conocimiento de la HF entre
la poblacién y una excelente noticia que
contrarresta la amargura que nos provo-
ca comprobar cémo, después de casi un
ano y medio de ser aprobada la aporta-
cién reducida para las estatinas de trata-
miento de la HF, subsisten comunidades
auténomas donde los pacientes no ven
reconocidos sus derechos —aprobados
por ley— de conseguir un bajo coste en
un tratamiento que afecta normalmente
a varios miembros de una misma familia
y que puede suponer un fuerte desem-
bolso para una renta familiar media. Los
problemas para el reconocimiento de
este derecho, ya tratados en nimeros
anteriores de este Boletin, no dejan de
sucederse, tal como muestran las cartas
que hemos recibido y que reproduci-
mos en las paginas 13y 14.

Unas comunidades van en buen cami-
no, de otras no hay noticias, y mientras
tanto, jcuando tratara el Consejo Inter-
territorial, formado por las autoridades
del Ministerio y los consejeros de Sani-
dad de las distintas comunidades, un
asunto que afecta a miembros de una
misma familia, muchas veces residentes
en comunidades distintas?

o

Carmen (Catalan
Rubio

50 afos
Vecina de Madrid

4

Carmen descubri6 que tenia el colesterol
alto y en ocasiones también los triglicéri-
dos desde “muy jovencilla’; pero fue con-
cretamente en la consulta ginecoldgica
cuando descubrié que tenia colesterol de
origen familiar, igual que su madre y su
familia materna.

En los ultimos anos, ha sufrido dos episo-
dios de angina de pecho (los afios 2000y
2002) debido a una estenosis coronaria
(estrechamiento de las arterias del cora-
zon). También presenta estenosis en las
arterias de las piernas. Como es frecuente
en las personas con Hiperlipemia Familiar
Combinada (HFC), también sufria una lige-
ra hipertension arterial.

Todo ello ha hecho que le haya cambiado
la vida “en todo". Lo principal, segun sus
palabras, es “aprender a vivir con el miedo
También le molesta “tener que salir por
narices todos los dias a caminar”. Su ali-
mentacion sin embargo, no ha cambiado,
porque ya estaba habituada a comer sin
grasas.

11

Los episodios cardiovasculares sufridos le
han hecho que vaya a nadar tres dias por
semana, ademas de caminar todos los
dias, y seguir un tratamiento con estatinas
y ezetimiba, gracias al cual se encuentra
bien. Ademas, tiene un hijo, pero no ha
heredado este trastorno.

El de Carmen Catalén es un caso de Hiper-
lipemia Familiar Combinada (HFC), algo
que a veces puede confundirse con el Sin-
drome Metabdlico (SM), aunque son tras-
tornos bien distintos que requieren dife-
rentes tratamientos: en el caso de Sindro-
me Metabodlico, es perfectamente posible
conseguir mejoras con la simple pérdida
de peso, algo que no ocurrird si se trata de
una Hiperlipemia Familiar Combinada,
que requiere, ademas de medidas dietéti-
cas, tratamiento farmacoldgico. Es un
asunto de especial relevancia porque esta
generando cierta confusion, por lo que le
dedicamos el reportaje de las paginas 4 y
5 de este Boletin.
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Asturias inaugura el primer plan
autonomico de deteccion de HF

El primer plan de deteccion de
Hipercolesterolemia Familiar (HF) para un
amplio sector de poblacion, el de toda una
comunidad auténoma, va a ser puesto en mar-
cha préximamente en Asturias. Las distintas
iniciativas que desde diferentes comunidades
auténomas se han ido sucediendo en los ulti-
mos tiempos, de las que les hemos ido infor-
mando en este Boletin, dan de esta manera un
gran salto adelante con un plan que supone la
deteccion sistematica de la HF a partir del ana-
lisis genético de los pacientes de riesgo y, una
vez que se ha confirmado la enfermedad, el
estudio de sus familiares.

Las enfermedades cardiovasculares son uno
de los problemas de salud mas importantes,
de forma que prevenirlas es uno de los retos
de cualquier politica sanitaria. Las estrategias
para conseguirlo son diversas, y van desde el
planteamiento global sobre el conjunto de la
poblacion hasta la actuacion sobre las perso-
nas y las patologias que originan un riesgo
elevado de padecerlas. Asi, y de acuerdo con
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la
deteccion y el tratamiento precoz de la
Hipercolesterolemia Familiar (HF) es el mode-
loideal y el paradigma de la prevencién car-
diovascular.

La HF ha sido el primer trastorno genético
identificado como causa de infarto de miocar-
dio, pero su tratamiento con habitos de vida
saludables y farmacos para reducir el coleste-
rol como las estatinas, mejora sustancialmen-
te su pronostico. Recientemente, en la reu-
nién del programa internacional de la HF
(Medped) celebrado en el Congreso Europeo
de Ateroesclerosis en Praga se presentaron
los avances en el diagnoéstico de la HF. El doc-
tor Trond Leren, en la presentacion de los
datos de Noruega, se refiri6 a que estan reali-
zando un programa de deteccion genética
familiar de la HF similar al que se esta llevan-
do a cabo en Holanda y en Espaia. Este plan
convierte a los tres paises europeos en pione-
ros en la deteccién genética precoz de la HF.
En Espana, diversas iniciativas han posibilita-
do que se haya identificado a 2.200 personas

con HF. Durante el afio 2004 las comunidades
auténomas de Navarra y Aragon ya han incor-
porado en su cartera de servicios el uso de la
plataforma Lipochip para el diagnéstico
genético de la HF. Y en el 2005 se han incor-
porado Asturias, Extremadura, Pais Vasco y La
Rioja, ademas de ocho hospitales de otras
seis comunidades auténomas. La Agencia de
Evaluacion de Tecnologias de Andalucia ha
recomendado la puesta en marcha de un plan
piloto de diagnéstico genético y seguimiento
de la HF en esta comunidad que de acuerdo
con una reciente entrevista mantenida con la
Consejeria, probablemente se iniciara en los
proximos meses.

En esta incorporacion de las comunidades al
diagndstico genético de la HF en sus ciudada-
nos, destaca el plan de deteccion genética a
nivel familiar que se iniciara a finales de mayo
en Asturias. En una reciente entrevista mante-
nida por la Fundacion de HF en la Consejeria
de Sanidad de esta comunidad con José
Ramon Riera, director general de Prestacion
Sanitaria, y con otros técnicos de salud de la
mencionada consejeria, se tomo el acuerdo de
iniciar un plan de deteccion de la HF en cinco
hospitales y coordinado por la doctora Pilar
Gomez Enterria, jefe de seccion del Servicio de
Endocrinologia del Hospital Universitario
Central de Asturias. La estrategia de deteccion
comprende un proceso en dos fases: primero,
se realiza la identificacion de aquellas perso-
nas con alta sospecha clinica de HF y se confir-
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ma mediante el diagndstico genético. En una
segunda fase, se estudiara a todos los familia-
res de primer grado de la persona con diag-
ndstico genético de HF, ya que la mitad ha
heredado el trastorno y estara afectada.
Teniendo en cuenta que la mayoria de los pro-
fesionales no acostumbran a recibir una for-
macion especifica sobre las hipercolesterole-
mias familiares, la Fundacion HF y la
Consejeria de Asturias realizaran un curso de
formacion a los médicos de atencion primaria
que suelen ser los primeros en tener contacto
con los pacientes de HF.

Este plan de deteccion se enmarca dentro del
Plan de Salud de Asturias que presento a fina-
les del 2004 el consejero de sanidad Rafael
Sariego. Y se centra en las patologias cardio-
vasculares y en su prevencion. El plan integral
de cardiopatia isquémica sentd sus bases en el
2003 y ha ido calando en la mayoria de las
autonomias. Algunas de ellas ya han presenta-
do programas de estrategias regionales de
salud cardiovascular. En este contexto, la HF
deberia ser uno de los grupos piloto para ini-
ciar un plan de deteccion y prevencion de la
enfermedad cardiovascular en una poblacion
de elevado riesgo, facil de diagnosticar con un
programa de cribaje familiar como el que se
va a implantar en Asturias, y que es rentable
en términos de coste-eficacia, y deberia for-
mar parte de un cuidado habitual de la salud.
Nos congratulamos por el plan asturiano,
pero desde la Fundacion Hipercolesterolemia
Familiar seguimos demandando unos crite-
rios homogéneos en todo el pais para la
deteccion y el diagnéstico de la HF, y de esta
forma evitar discriminaciones en una misma
familia, tanto en el acceso al diagnéstico de
certeza que es el genético como en la presta-
cion sanitaria al tratamiento crénico, simple-
mente por vivir en comunidades diferentes. La
mayoria de las autonomias estan de acuerdo
en que este tema sea tratado en el Consejo
Interterritorial para que de esta forma no se
discrimine a ningtin ciudadano con HF y se
mantengan los principios de equidad y solida-
ridad del Sistema Nacional de Salud.

Abril 2005 ganando COrazones -3-
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Hiperlipemias distintas, tratamientos diferentes

El Sindrome Metabdlico y la Hiperlipemia Familiar Combinada son dos trastornos distintos que requieren cada uno su tratamiento

Estamos asistiendo a una epidemia de sobre-
peso y obesidad con graves consecuencias
sociales y sanitarias. En relacion con esto, se
ha descrito un nuevo trastorno conocido
como Sindrome Metabdlico (SM), en el cual
se asocian una serie de factores de riesgo,
como son las alteraciones de los lipidos, la
diabetes y la hipertensién arterial. Otro tras-
torno en el cual se pueden presentar las
caracteristicas arriba descritas es la Hiperlipe-
mia Familiar Combinada (HFC). La diferencia
fundamental es que en la HFC, al menos la
mitad de los familiares tienen hiperlipemia.
Es importante distinguir estos dos trastornos,
ya que en el SM, especialmente en las etapas
tempranas, la pérdida de peso permite nor-
malizar las manifestaciones clinicas. En cam-
bio, en la HFC, se requerird en la mayoria de
los casos, un tratamiento con farmacos ade-
mas de las medidas dietéticas.

¢ Qué es la Hiperlipemia Familiar
Combinada?

La Hiperlipemia Familiar Combinada (HFC)
es un trastorno hereditario muy frecuente
del metabolismo de los lipidos. Se estima
que de un 1-2% de la poblacion general esta
afectada. Por lo tanto, en Espafa al menos
500.000 personas padecen este trastorno.
Fue descrita hace mas de 30 afios en los
familiares jovenes de los supervivientes de
un infarto de miocardio.

Es uno de los defectos del metabolismo
lipidico de mayor importancia clinica, ya
que predispone de forma grave al desarro-
llo de infarto de miocardio precoz a
menudo sin signos clinicos de aviso. De
ahi, la importancia del diagndstico y trata-
miento precoz de este trastorno. Aproxi-
madamente el 20% de los sujetos con
infarto de miocardio o enfermedad coro-
naria prematura (ECP) presentan una HFC,
y aumenta hasta un 40% cuando se consi-
deran todos los supervivientes de un
infarto de miocardio. Y es la causa de
aproximadamente 5.000 a 10.000 infartos
de miocardio al afio en nuestro pais.

La frecuencia de enfermedad coronaria
prematura en la HFC (ver el Personaje en
pagina 2) es sélo discretamente mas baja
que en la Hipercolesterolemia Familiar
(HF), con manifestaciones clinicas de car-
diopatia isquémica en aproximadamente
el 50% de los varones afectos antes de los
60 afos. Sin embargo, ya que la HFC es
mas frecuente que la HF, el impacto sobre
la enfermedad coronaria es mayor en tér-
minos absolutos.

La HFC afecta por igual a mujeres y varones.
La mitad de los miembros de una familia de
un paciente con HFC presentan este trastor-
no. No se conoce con exactitud su mecanis-
mo de transmision, por lo que no existe un
diagndstico genético definitivo por el
momento.

Tabla 1. Diagnéstico de Hiperlipemia Familiar Combinada

Familia afecta: dos 0 mas miembros de primer grado afectos de hiperlipemia mixta (coleste-

rol y triglicéridos elevados)

Diagndstico de miembro afecto: en adultos, colesterol total (CT) por encima de 240 mg/dl
(0 c-LDL>160 mg/dl) y/o triglicéridos (TG) por encima de 200 mg/d|. En menores de 20 afios,
CT>200 mg/dl (o c-LDL>130 mg/dl) y/o TG>120 mg/dl Hay que descartar causas secundarias

de hiperlipemias.

(Fuente: Red Tematica en Hiperlipemias Genéticas. Instituto de Salud Carlos Ili).

-4 - ganando COrazonNes Abril 2005

¢{Como se expresa la HFC y como
se hace el diagnéstico?

La HFC se caracteriza por la presencia de
varias anomalias lipidicas como colesterol y/o
triglicéridos elevados, aumento de la apoli-
poproteina B-100 (principal componente
proteico de las LDL) y descenso del c-HDL,
que se presentan de forma aisladas o en
combinacién en més de dos miembros de
una familia.

A diferencia de la HF heterocigota, que apa-
rece ya en el nacimiento, la HFC se expresa
generalmente a partir de la segunda década
de la vida. Sin embargo, es frecuente que
observemos a nifos y adolescentes de una
familia afecta con alteraciones en el perfil lipi-
dico. Ademas, es frecuente en la HFC la pre-
sencia de otras alteraciones metabdlicas y cli-
nicas de importancia como la obesidad cen-
tral, la diabetes mellitus tipo 2y la hiperten-
sién arterial (hasta en un 30% de los casos).
También puede observarse una elevacion
discreta de las transaminasas a una infiltra-
cion grasa del higado.

En laTabla 1 se recogen unos criterios clini-
cos generales Utiles para su diagndstico, que
debe basarse en el estudio de la familia y en
la exclusion de otras causas de hiperlipemias.

¢Cual es el tratamiento?

El tratamiento debe incluir tanto el manejo
de la hiperlipemia como el de los otros facto-
res de riesgo. La correccién del sobrepeso, la
supresion del alcohol cuando existe aumento
de triglicéridos, el realizar ejercicio fisico y
una dieta baja en grasas saturadas suelen ser
medidas que ayudan a corregir la HFC. Los
farmacos de eleccién cuando las medidas
higiénico-dietéticas han sido insuficientes
son las estatinas. En aquellas personas con



Boletin 16 ok

7/6/05 16:41 Pagina 5

predominio de triglicéridos, los fibratos son
los farmacos de eleccién. La asociacion de
estatinas a dosis bajas con fibratos o con eze-
timiba puede ser una combinacién muy efi-
caz cuando no se consigue controlar la hiper-
lipemia con un solo farmaco.

¢{Qué es el Sindrome Metabdlico?
El Sindrome Metabodlico (SM), conocido tam-
bién como sindrome de resistencia a la insuli-
na, es una agrupacion de varios factores de
riesgo cardiovascular en una misma persona:
obesidad abdominal con aumento del peri-
metro de la cintura, hiperglucemia, hiperlipe-
mia e hipertension arterial; lo que determina
un elevado riesgo de sufrir un infarto de mio-
cardio. Se estima que una de cada cinco per-
sonas que tienen 20 afos de edad presenta
Sindrome Metabodlico, y aumenta hasta el
40% en los mayores de 40 afios. La pérdida
de peso es la Unica intervencion que ha
demostrado que mejora todos los factores
de riesgo observados en los pacientes con
Sindrome Metabodlico.

Este trastorno, denominado la “epidemia del
siglo XXI', tiene como base la resistencia por

o

parte del organismo al normal funcionamien-
to de la insulina debido al sobrepeso y a la
obesidad. Si las células se vuelven resistentes
a la accion de la insulina, se necesitard mas
insulina para que la glucosa penetre en las
células, por lo que el pancreas producird mas
insulina con el fin de mantener ese equilibrio,
y aumentaran las concentraciones de insuli-
na en sangre, produciendo las alteraciones
descritas.

Los pacientes con Sindrome Metabdlico no
presentan ninguin sintoma especifico. Pero
hay signos que pueden indicar a los médicos
que un paciente lo padece: obesidad central,
es decir, un exceso de grasa en la zona abdo-
minal, aumento de la glucosa en sangre,
niveles elevados de colesterol LDL y de trigli-
céridos en la sangre, niveles bajos de coleste-
rol HDL e hipertension arterial.

{Como se diagnostica el SM?

En la Tabla 2, se muestran los criterios diag-
nosticos del Sindrome Metabdlico. Al menos
deben estar presentes tres de ellos para
hacer el diagndstico. Es importante pregun-
tar por los antecedentes familiares de hiperli-

Tabla 2. Criterios diagnésticos del Sindrome Metabélico (Panel

de expertos americano, ATP lll)

B — T
Factor de riesgo Definido como:
Obesidad abdominal
Varones Perimetro cintura > 102 cm
Mujeres Perimetro cintura > 88 cm
Triglicéridos > 150 mg/dl
c-HDL
Varones <40 mg/dl
Mujeres <50 mg/dl
Presion arterial >130/85 mmHg
Glucemia ayunas >110 mg/dl

Para hacer el diagnstico se requiere la presencia de al menos 3
de estos criterios en un sujeto. (JAMA 2001, 285:2486-97)

actualidad

pemia, ya que muchos casos diagnosticados
como Sindrome Metabdlico (SM) podrian
corresponder a una Hiperlipemia Familiar
Combinada (HFC).

El indice de Masa Corporal (IMC) es una for-
mula que usa el peso y la talla para valorar el
sobrepeso y la obesidad. Se calcula dividien-
do el peso en kilogramos por el cuadrado de
la altura en metros. Si el resultado esté entre
25 30, se habla de sobrepeso; y si esta por
encima de 30, se habla de obesidad. Este
indice, al no tener en cuenta la masa magra o
la constitucion corporal, es de menos utilidad
en ninos, atletas o deportistas, personas
mayores y mujeres embarazadas.

La circunferencia o perimetro de la cintura
determina la distribucion de la grasa en el
cuerpo. Distintos estudios han demostrado
que hay una relacién entre la grasa intraab-
dominal determinada mediante un escanery
el perimetro de la cintura medido a la altura
del ombligo. Por otra parte, una mayor distri-
bucion de la grasa a nivel intraabdominal se
asocia con un mayor riesgo para la salud,
independientemente del IMC. Se define a la
obesidad abdominal cuando el perimetro
abdominal es superior a 102 cm en los varo-
nesy a 88 cm en las mujeres.

{Como se trata?

La base del tratamiento es la pérdida de al
menos un 5 a 10% del peso corporal median-
te una alimentacion adecuada y un aumento
en la actividad fisica. Estad demostrado que
muchos pacientes mejoran las alteraciones
metabdlicas del Sindrome Metabdlico con
estas medidas ya que mejoran la sensibilidad
a la accion de la insulina en el tejido muscular
y graso. Ademds, se deben tratar las otras
enfermedades subyacentes. En algunos casos
pueden administrarse medicamentos para
tratar los factores de riesgo cardiovascular
del Sindrome Metabdlico.

Abril 2005 ganando COlrazones -5 -



Boletin 16 ok

7/6/05 16:41 Pagina 6

sociedad

o

;Cuando llegara el paciente a ocupar el
centro del sistema sanitario?

Todos los agentes implicados en el sistema
sanitario manifiestan publicamente la nece-
sidad de que el paciente sea parte activa en
la toma de decisiones, alejandole de aquella
idea victimista del pasado, en la que apare-
cia como una figura reivindicativa per se, que
ya no parece tener espacio en el siglo XXI. El
paciente informado y responsable daré paso
a una sociedad concienciada, necesaria en
un sistema que para administrar mejor sus
recursos requiere el compromiso de todas
las partes implicadas.

A pesar de que algunos paises europeos nos
llevan ventaja en el movimiento asociativo,
el hecho de que en este momento se consti-
tuya la Europa de los 25 determina unas exi-
gencias de accesibilidad, calidad y seguri-
dad, que defienden las grandes redes de
pacientes en los foros de Europa, buscando
una mayor representatividad de los pacien-
tes en el Parlamento Europeo, que coincide
en parte con el recorrido que en este sentido
estamos haciendo en nuestro pais.

La Ley de Autonomia del paciente del 2002 y
la ley de Cohesién y Calidad del sistema
Nacional de Salud fundamentan los dere-
chos constitucionales, estableciendo esta
Ultima la participacion ciudadana no sélo en
las cuestiones relacionadas con la salud
—decisiones clinicas- a través de foros de
didlogo social, sino también su participacion
en las politicas de planificacion, organizacion
y gestion del sistema sanitario. Al amparo de
estas leyes se impulsa el Decélogo de los
pacientes en la Declaracién de Barcelona. Y

desde la Oficina del Defensor del paciente
de la Comunidad de Madrid se presenta la
Carta de los Derechos de los pacientes, con
el consenso de la mayoria de las asociacio-
nes en la llamada Declaracién de los pacien-
tes de Madrid 2004. Sin embargo, en la préac-
tica, el desarrollo legal se percibe lento y con
dificultades afadidas. Y es que las transfe-
rencias de sanidad a las 17 comunidades
auténomas que conforman el territorio
nacional dificultan su desarrollo de forma
equitativa y solidaria.

Desde la Fundacién Hipercolesterolemia
Familiar (FHF) percibimos estas diferencias e
insistimos en la necesidad de crear estrate-
gias que nos lleven a distribuir los recursos
siguiendo criterios de justicia y equidad
social, para evitar la exclusion de los mas
desfavorecidos, e impedir igualmente, que
las prestaciones sanitarias que reciben los
ciudadanos dependan del poder adquisitivo
de la comunidad auténoma en la que viven.
Es necesario el esfuerzo de todos para des-
bloquear los caminos de representatividad
de los pacientes. No podemos caer en la
paralisis del debate que nos lleva a defender
unas veces el Observatorio de Pacientes y
otras el Comité Consultivo Interterritorial. Si
es cierto que todos queremos ver al pacien-
te en el centro del sistema sanitario, tene-
mos que dejar a un lado intereses politicos y
defender sin ambages el espacio que permi-
ta oir mejor la voz de todos los pacientes.

Ademés del “donde” estd la representatividad
de los pacientes, tenemos que despejar el
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“quién” representara a los pacientes. Desde la
Fundacion Hipercolesterolemia Familiar com-
partimos la propuesta institucional de crear
un marco legal para la acreditacion, regula-
cion, formacion y apoyo econdmico de las
organizaciones de pacientes. Porque estamos
seguros de que la profesionalidad es esencial
para generar confianza. La accién divulgativa
y formativa continuada que desde la Funda-
cion se viene haciendo acabard calando en
este grupo de pacientes que cada vez estara
mas concienciado y por lo tanto serd mas res-
ponsable con su tratamiento, contribuyendo
a su vez, a un mejor uso de los recursos sani-
tarios y a una mejor prevencion de la enfer-
medad cardiovascular. Es aqui donde debe-
mos situar al paciente concienciado que de
verdad quiere implicarse en la toma de deci-
siones. Y dentro de esas coordenadas sera
donde las instituciones deberén encontrar la
férmula de una representatividad justa. S6lo
desde la equidad conseguiremos que la voz
de todos los pacientes llegue al centro del
sistema sanitario.

Es una realidad compartida que las asocia-
ciones de pacientes en este pais estdn muy
fragmentadas, con apenas un 3% de afilia-
dos, en parte justificado porque el movi-
miento asociativo aun es incipiente, y en
muchos casos basado en la autoayuda. Sin
embargo, este concepto esta cambiando.
Asi, la FHF ha fomentado desde sus inicios la
colaboracion entre médicos y pacientes,
impulsando una mayor tecnificacion y profe-
sionalizacién, ademas de desempefiar un
papel muy activo en el campo de la investi-
gacion de la HF. Esta Fundacién se crea con
el objetivo de ser un referente en las hiper-
colesterolemias familiares, y defender las
necesidades de las personas que presentan
esta condicion, desde la profesionalidad y la
transparencia, exigiendo igualmente a las
autoridades sanitarias el cumplimiento de
los derechos de equidad social. Sin olvidar
que para cumplir esta mision fundacional,
necesita siempre el respaldo de los socios,
porque para avanzar nos necesitamos todos.
Citando a Gandhi: “Tu tienes que ser parte
del cambio que quieres ver”,
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Noticias de la Fundacion

La Fundacion presenta en sociedad
el Lipochip

Con el titulo “Deteccion genética de la Hipercolesterolemia Familiar:
un modelo para la prevencion cardiovascular’, Pedro Mata, presiden-
te de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar, presenté el 28 de
febrero pasado, los primeros datos de la aplicacion del primer bio-
chip en la deteccion de la Hipercolesterolemia Familiar (HF) en Espa-
fia, denominado Lipochip. Al acto, que tuvo lugar en la Casa Encen-
dida de la Comunidad de Madrid, asistieron numerosas personas y
medios de comunicacién, y en él intervinieron Fernando Lamata,
secretario general de Sanidad del Ministerio de Sanidad y Consumo,
Carlos M.2 Martinez, director gerente de la Obra Social de Caja
Madrid, entidad patrocinadora de estudios sobre la HF, y Melchor
Rojo, paciente afectado por la enfermedad.

En la presentacion se destacd que la HF es el paradigma de la medicina
preventiva, ya que es posible su deteccion precoz y existe un tratamien-
to adecuado para evitar la aparicion prematura de la enfermedad car-
diovascular. Desde la puesta en marcha de la utilizacion del Lipochip en
Espafia como método de diagnéstico genético se han detectado mas
de 2.000 nuevos casos de HF. Un 48% en personas menores de 40 afos
y un 25% en menores de 30 afos. Este Ultimo dato es muy importante,
debido a que el objetivo de esta plataforma de diagndstico es que se
identifique a los pacientes en la primera o segunda década de la vida
para iniciar lo antes posible las medidas de prevencién.

El doctor Pedro Mata recordé que cerca del 80% de las personas con
HF no han sido diagnosticadas, lo que aumenta su riesgo de presen-
tar un infarto de miocardio antes de los 60 arios y reduce su esperan-
za de vida entre 20 y 30 afios. Los beneficios del diagndstico precoz
son tanto sanitarios, como sociales y econémicos. Finalmente, agra-
deci6 la sensibilidad de instituciones como Caja Madrid que contri-
buyen con su apoyo a la realizacién de proyectos de investigacion

Uekshencengy

Un momento de la presentacicn del Lipochip

como el de la HF, que sirven para prevenir la enfermedad cardiovas-
cular en edades jovenes de la vida.

Fernando Lamata, secretario general de Sanidad se refiri6 a la impor-
tancia de los programas de prevencién, y sefialé que el Ministerio tra-
baja en sistemas de prevencion de los factores de riesgo cardiovascu-
lar, como el tabaco, la alimentacion o el sedentarismo. Ademas, desta-
6 los programas de deteccion genética en enfermedades como la
HF, que facilitan su control y reducen el impacto de la enfermedad
cardiovascular.

Carlos M2 Martinez, director gerente de la Obra Social de Caja
Madrid (una de las entidades que apoya la labor de la Fundacién de
HF) destacd el sistema de alianzas en la investigacion espafola. Y
recordd que el futuro pasa por la colaboracion de los entes puiblicos
y privados para abordar proyectos de marcado impacto socio-sanita-
rio. Asi, la Obra Social de Caja Madrid se dedica tras valorar cada idea
a apoyar proyectos en los que se presta especial atencion a la detec-
cion precozy a la atencion temprana de enfermedades que produ-
cen una discapacidad, como la HF, entre otras.

Presencia de la FHF en el programa MedPed

El dia 23 de abril se celebré dentro del Congreso Europeo de Ateroes-
clerosis la reunién del MedPed (Programa Internacional para el Estudio
y Deteccion Precoz de la Hipercolesterolemia Familiar).

La Fundacién Hipercolesterolemia Familiar (FHF) junto con las organiza-
ciones de pacientes de Holanda e Inglaterra presentaron la red europea
de pacientes con HF, Heart EU - The European Cholesterol Patient
Foundation, recientemente creada. Ademés, Espana presentd los objeti-
vos, los logros sociales y el plan de deteccion de la HF en nuestro pais.
Nuestra experiencia, que conjuga objetivos sociales y cientificos, des-

pertd el interés de numerosos paises europeos que desean poner en
marcha iniciativas similares.

Para llevar a cabo una medicina preventiva en las familias con HF se
destacd laimportancia de implementar programas de diagndstico pre-
coz mediante la deteccion genética familiar (Cascade Genetic Screening
Program). Hasta la fecha y a nivel internacional tres paises han iniciado
este programa de deteccion precoz de la HF. Holanda tiene diagnostica-
dos genéticamente a cerca de 10.000 personas y espera tener diagnos-
ticados a todos sus pacientes con HF en el afio 2010. Noruega ha diag-
nosticado a mas de 1.500 personas en los cuatro Ultimos afios. Y Espafia
lleva més de 2.200 personas diagnosticadas en los Ultimos tres afos.

Abril 2005 ganando COlrazones -7-
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Senales de alarma en el aumento de la obesidad

Se necesitan acciones politicas acompaiiadas de estrategias que exigen el compromiso de todos

La sociedad industrializada del siglo XXI ha dado paso al progre-
so, creando un ambiente propicio a la obesidad, que en opinién
de los expertos va a suponer para las generaciones futuras un
mayor impacto en la supervivencia que la malnutricion. La falta
de previsién supone una gran preocupacion de la que nadie se
siente responsable, porque “la culpa es de los otros".

El sobrepeso y la obesidad se han incrementado de forma alar-

mante en los Ultimos afos:

« En Europa existen 40 millones de nifios con sobrepeso, de los
que 3 millones son obesos.

« En los paises del norte de Europa el sobrepeso afecta al 10-
20% de los nifios, mientras que en los paises del sur, incluyen-
do Reino Unido, la frecuencia es del 20-35%.

« En muchos paises de Europa, mas de la mitad de la poblacién
adulta tiene sobrepeso, y entre el 20-30% son obesos.

« Seis de los siete factores de riesgo de muerte prematura estan
relacionados directamente con lo que comemos y bebemos,
con lo que nos movemos, y por supuesto, con el tabaco.

-8- ganando COrazoNes Abril 2005

La obesidad es el resultado de un desequilibrio entre la energia que
se ingiere y la que se gasta. En general, se come mucho y mal, los
alimentos que ingerimos tienen un alto contenido caldrico, pero
son muy pobres en cuanto a valor nutritivo. Y es fundamental que
el cuerpo cubra sus necesidades nutricionales. Si tomamos mas
calorias de las que gastamos, esa diferencia se transforma en grasa
corporal. Esta es la razon del sobrepeso y las consecuencias adver-
sas de la obesidad que en este momento nos lleva a una creciente
crisis de salud publica de alcance global. Tanto es asi, que la Organi-
zacion Mundial de la Salud en mayo de 2004 aprob6 una estrategia
global de dieta, actividad fisica y salud, que recomienda limitar el
consumo de grasas, sal y azUcares.

¢Donde encontrar la respuesta?

El problema de la obesidad exige acciones serias desde los
gobiernos, porque ademds de ser una amenaza para la salud de
la poblacion, esta ocasionando grandes costes a los sistemas
sanitarios (8% del coste de la sanidad en Europa). La opinién
general es que se necesitan acciones politicas acompafiadas de
estrategias, que exigen el compromiso de todos: administracion,
grupos multisectoriales y multidisciplinares, organizaciones de
pacientes, técnicos y medios de comunicacion.

Resulta paraddjico y triste el hecho al que se enfrenta el mundo
actual: 600 millones de personas sin apenas recursos acaban
muriendo de hambre; mientras que en la sociedad del bienestar
310 millones de personas son victimas de enfermedades crénicas
que tienen su origen en el exceso de peso y sobre todo en la
ignorancia. En el afio 2000, la Organizacion Mundial de la Salud lo
declaré como “la gran amenaza de los paises occidentales’, con
graves repercusiones sanitarias, sociales y econdmicas. A los
gobiernos les corresponde ejercer un papel centralizador que
necesita la cooperacion de todos los integrantes del sistema,
informando y animando a los individuos y a las familias a mejorar
sus habitos de vida. Pero no debemos olvidar que todos forma-
mos parte de ese plan.

Para llevar a cabo estas recomendaciones, el Ministerio espafiol
de Sanidad ha puesto en marcha una Estrategia para la Nutricion,
la Actividad Fisica, y la Prevencién de la Obesidad (NAOS), que
pretende mejorar los habitos alimentarios y aumentar la activi-
dad fisica de los ciudadanos, especialmente de la poblacién
infantil.

{Como cambiar de habitos alimentarios?

A la mayor parte de la poblacién le resulta muy dificil aumentar
el consumo de frutas y verduras, a pesar de sus reconocidas cuali-
dades beneficiosas. La puesta en practica de los cambios reco-
mendados se ve dificultada por problemas de orden practico,
como el precio de estos alimentos, su preparacion y la imposibili-
dad de encontrarlos en el lugar de trabajo. Una de las soluciones
propuestas consiste en informar sobre como sustituir los produc-
tos que se compran habitualmente por frutas y verduras, sin que

o
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ello conlleve mayores gastos ni mas esfuerzo. Vivimos en la socie-
dad de la publicidad, y debemos aprovecharnos de ella para cam-
biar los mensajes, dando paso a campafas que nos adviertan de
los beneficios de una alimentacion sana.

Una sociedad informada es una sociedad mas responsable y més
capacitada para elegir mejor. La Fundacién Hipercolesterolemia
Familiar entiende que éste es el camino mas eficaz para concien-
ciar a la poblacién de los riesgos y de la forma de evitarlos. La
publicidad televisiva vende y engancha a la sociedad, sobre todo
alos jovenes. Y es el momento de revisarla. No se puede permitir
su uso para emitir mensajes engafiosos, y mucho menos que
celebridades o deportistas anuncien o estimulen a la poblacién a
seguir su ejemplo, utilizando determinados productos, que en la
mayoria de los casos crean falsas expectativas y conducen a algu-
nos jovenes a la anorexia o a la bulimia. Acciones por parte del
gobierno, las autoridades sanitarias y los productores y vendedo-
res, fomentando el consumo de frutas y verduras y resaltando la

o

sociedad

buena relacién calidad-precio de estos productos, contribuirian a
facilitar el cambio alimentario.

Los consejos escolares estan obligados a reforzar los habitos higié-
nico-dietéticos de los alumnos evitando en los menus las comidas
basura y las bebidas carbénicas, que los nifios extraen de las maqui-
nas expendedoras. Los padres igualmente estan obligados a educar
a sus hijos y hablarles de la necesidad de tomar fruta fresca y comi-
da sana, y evitar darles cada mafana el dinero para un bollo o un
snack. Se habla mucho de deporte a nivel competitivo, pero los
gobiernos deben promocionar programas de actividad fisica en las
escuelas que no sean excluyentes, con la creacién de un entorno
que permita la eleccion de estilos de vida mas saludables. Ello nos
ayudaria a cambiar la idea de coger el coche “para todo’, y evitaria la
cultura televisiva que nos anima a estar sentados delante del televi-
sor una gran parte del dia.

Las cadenas alimentarias deben centrar sus ofertas en la calidad, en lugar
de en la cantidad, sustituyendo calorias por elementos nutritivos. Y los
gobiernos deben velar por el etiquetado de los productos, insertando en
sitios visibles y de forma clara el valor nutricional: vitaminas y minerales,
asi como cantidad de calorias, sal y detallando el tipo de grasas que con-
tienen, siempre de acuerdo con la normativa de los expertos. El gobierno
deberia dedicar parte de su presupuesto para promocionar frutas y ver-
duras en campanas dirigidas a la poblacién y, sobre todo, destinadas a
cambiar los patrones de consumo, bajando el precio de los alimentos
gue supongan una mejora para la salud de los ciudadanos.

Los programas educacionales deberan incluir folletos divulgativos,
que serviran tanto a los profesionales de la salud como a la pobla-
cion en general a mejorar la dieta y los habitos de vida. El mensaje
debe ser claro: el efecto de la obesidad sobre la salud es reversible
siguiendo una dieta sana y realizando ejercicio fisico.

.4 Laobesidad en Espaiia

En Espana, la Encuesta Nacional de Salud publicada en abril de 2005 deja un
sabor agridulce en los aspectos relacionados con la salud cardiovascular. Hay
signos de mejora en algunos ambitos, pero persisten tendencias muy preocu-
pantes. La parte positiva es que por primera vez ha disminuido el nimero de
fumadores. Asi, mas de la mitad de la poblacién mayor de 16 afios manifiesta
que no ha fumado nunca. Si hace 15 afios fumaba una de cada dos personas,
ahora lo hace una de cada tres. También ha disminuido el nimero de mujeres
fumadoras, aunque el porcentaje del 24,7% es todavia elevado.

Sin embargo, sigue siendo muy preocupante la consolidacién de habitos ali-
mentarios muy poco saludables, con una dieta escasa en frutas y verduras, exceso de bolleria industrial asi como de lacteos y carnes. Otro
hecho preocupante es que sigue aumentando el nimero de nifios que no desayunan o sélo toman una bebida. Ademas, sigue aumen-
tando el sedentarismo, conduciendo a un aumento de la obesidad que afecta ya al 13,6% de la poblacion y al 50% si afadimos el sobre-
peso. Estos datos suponen casi el doble que cuando se realizé la primera encuesta de salud en 1987.

Abril 2005 ganando COrazones -9-
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Nuevos estudios precisan los efectos
positivos del uso de estatinas

Un estudio publicado en BMC Med (2005;
3:6) con mas de 20.000 personas de 40-80
anos con elevado riesgo cardiovascular,
en el que la mitad recibieron 40 mg/dia
de simvastatina y la otra mitad una pasti-
lla de placebo (sustancia inerte) y que
fueron seguidas durante una media de
cinco anos, ha demostrado que la reduc-
cion del colesterol es segura. Se produjo
una disminucién de la mortalidad cardio-
vascular y total en el grupo que recibié
simvastatina sin efectos adversos graves
0 aumento en la incidencia de céncer.

Los autores sefialan que la ausencia de
efectos adversos proporciona tranquili-
dad sobre la probable eficacia y sequri-
dad de una reduccion mas intensa del
colesterol que se puede alcanzar con
dosis mas altas o con las nuevas estatinas
(como la rosuvastatina) y con combina-
ciones de dosis bajas de estatinas y nue-
vos farmacos como la ezetimiba.

-10- ganando COrazones Abril 2005

Reduccion intensa del colesterol

Del mismo modo, pero esta vez en el New
England Journal of Medicine (2005; 352;
1425-35) se ha publicado un estudio que
evalud la eficacia y la seguridad de reducir
los niveles de colesterol-LDL (el colesterol
malo) por debajo de 100 mg/dl en los
pacientes con enfermedad coronaria esta-
ble. En este estudio 10.001 pacientes con
enfermedad coronaria estable y niveles de
colesterol-LDL inferiores a 130 mg/dl, fue-
ron tratados al azar y durante un periodo
medio de cinco aflos con 10 mg o con 80
mg de atorvastatina al dia. Al final del
estudio las concentraciones de colesterol-
LDL fueron de 101y 77 mg/dl respectiva-
mente. El estudio mostré una reduccion
del riesgo relativo de nuevos episodios
coronarios y de ictus en el grupo que reci-
bié un tratamiento con dosis altas ( 80
mg/dia) de atorvastatina.

Los resultados avalan la tesis de que para
la salud del corazdn, cuanto mas bajo esté
el colesterol-LDL, mejor. En un editorial de
la misma revista, los expertos piden cau-
tela antes de aplicar estos resultados en la
practica clinica habitual.

Las estatinas, similares en la
practica clinica y en los ensayos

Por otra parte, un estudio reciente publi-
cado en el British Medical Journal (2005;
330:821-25) ha demostrado que las esta-
tinas reducen los episodios y la mortali-
dad cardiovascular de forma tan eficaz en
la practica clinica diaria como en los
ensayos clinicos, en los que la poblacion
esta mas controlada. El estudio de una
cohorte observacional fue realizado en
un drea de Escocia con cerca de 5.000
pacientes de un registro de medicina
general entre los afos 1993 y 2001, que
habian sido dados de alta de un hospital
por un infarto de miocardio.

La proporcion de personas mayores de 65
anos y mujeres en este estudio fueron
mayores que en los ensayos clinicos habi-
tuales. Los autores concluyen que los
efectos de las estatinas en la practica cli-
nica diaria son extensibles a todos los
pacientes con enfermedad coronaria,
incluso mujeres y pacientes mayores.

o

La enfermedad de Alzheimer,
unida al riesgo cardiaco

Otro estudio, esta vez en la revista
Neurology (2005) ha sido el realizado en
EEUU, donde se ha demostrado con cerca
de 9.000 personas que lo que es malo
para su corazén tampoco es bueno para
su cerebro. Si a los 40 afios tiene el coles-
terol elevado, es diabético, hipertenso o
fumador sus probabilidades de sufrir
demencia 30 afios después aumentan
mas del doble respecto a otra persona de
su misma edad sin factores de riesgo.

El origen vascular del deterioro cognitivo
y, en especial, de la enfermedad de Alz-
heimer, la forma de demencia mas fre-
cuente, se investiga desde hace tiempo.
{De qué forma estos factores de riesgo
perjudican al cerebro? La diabetes y la
hipercolesterolemia alteran la vasos cere-
brales y los niveles altos de colesterol
aumentan la produccion de la proteina
beta amiloide (uno de los signos de la
enfermedad). Los cientificos estan intriga-
dos con los estudios que demuestran que
las personas que hacen una dieta saluda-
ble, ejercicio fisico regularmente y tienen
un riesgo bajo de enfermedad coronaria,
también desarrollan menos enfermedad
de Alzheimer. Por tanto, al igual que ocu-
rre en la enfermedad cardiovascular, el
diagnéstico y el tratamiento de estos tras-
tornos lo antes posible, podria reducir en
el futuro los casos de demencia o enfer-
medad de Alzheimer, un mal para el que
no esté disponible ningun tratamiento
curativo.
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El tratamiento de la HF en los mas jévenes

En el Congreso de la Sociedad Europea
de Ateroesclerosis celebrado en Praga
durante el mes de abril, el doctor Albert
Wiegman, de Holanda, presenté dos estu-
dios en los que mostrd el impacto devas-
tador que la Hipercolesterolemia
Familiar heterocigota (HF) puede
tener en los jovenes y en sus
familias. Destaco que en algu-
nos casos la muerte por un
infarto de miocardio puede
ocurrir en la segunda déca-

da de la vida. Afirmé que el
tratamiento precoz de los
pacientes con HF es

importante para reducir

la carga de enfermedad
cardiovascular. Y destacé

la importancia de reali-

zar cambios en los habi-

tos de vida, especial-

mente en el abandono

del tabaco en los que

fuman. También comen-

té lo poco que conoce-

mos sobre el impacto de

los farmacos reductores

del colesterol (como las
estatinas) en los niflos con HF.

El doctor Wiegman describio

un estudio en el que se investigd

el efecto de pravastatina (20 mg en nifios
de 8 a 13 afios, 40 mg en nifos de 14a 17
afos) comparado con un placebo sobre el

engrosamiento de la capa interna de la
arteria caroétida en 214 pacientes con
diagnostico definitivo (genético) de HF
en la familia y un colesterol-LDL mayor de
160 mg/dl en dos ocasiones. La toma de
pravastatina redujo el colesterol-
LDL un 25%. Después de dos
afios de seguimiento, el engro-
samiento de la capa interna
de la arteria carétida habia
aumentado en los nifios
N que recibieron placebo
(sustancia no activa).
Sin embargo, en el grupo
que recibi6 pravastatina
se observo regresion del
mencionado engrosa-
miento de la pared arte-
rial. La tolerancia al trata-
miento fue excelente en
estos jovenes sin afecta-
cion del crecimiento ni de
las enzimas hepaticas
(transaminasas). Concluyd
que el tratamiento con
estatinas es una opcion
util para ayudar a tratar a
los nifios y adolescentes
(14-18 afnos) con HF que no
responden a los cambios en
el estilo de vida.

\

Aungque la Hipercolesterolemia Familiar es un trastorno genético,
la alimentacién sigue siendo la base del tratamiento y especial-
mente en los nifios. Las modificaciones en la alimentacion se
deben comenzar a partir de los 2-3 afios. Consisten en la misma
dieta recomendada para los adultos. Una nueva opcion terapéu-
tica es el empleo de los alimentos enriquecidos en esteroles
vegetales (leches, margarinas y miniyogures) que se pueden uti-
lizar a partir de los 6 afios.

El tratamiento con farmacos debe considerarse en aquellos nifos
en quienes las medidas dietéticas y otros habitos de vida saluda-
bles no han sido eficaces para reducir el colesterol a unos niveles
aceptables para disminuir el riesgo cardiovascular. Respecto a
qué nifos tratar y cudando comenzar con la medicacién, se debe
individualizar cada caso teniendo en cuenta la presencia de
enfermedad cardiovascular prematura en los padres, general-
mente antes de los 45 afios, las concentraciones muy elevadas
de colesterol, asi como el colesterol-LDL y el sexo del nifio. A
igual edad se trata antes a los nifios y se retrasa el tratamiento
en las ninas. El tratamiento inicial en los ninos son las resinas,

La alimentadon, fundamental

que se pueden dar a partir de los 6 aos y que acttan a nivel
intestinal reduciendo la absorcién del colesterol. No se absorben
y son seguras a largo plazo. A veces pueden tener algun efecto
adverso que esta limitado al aparato gastrointestinal (mal sabor
de boca, flatulencia y estrefimiento). En ocasiones, durante su
uso se anaden suplementos de vitaminas liposolubles y acido
folico, que no suelen ser necesarios cuando el nifio tiene una ali-
mentacion variada.

Las estatinas, como ya se ha comentado en otros boletines
(nimeros 7'y 14), pueden darse a partir de los 10 afios en los
nifos y un afo después de la primera menstruacion en las nifas.
Esta indicacion ha sido aprobada en Estados Unidos, pero no por
las autoridades europeas por lo que suele retrasarse su uso hasta
después de los 14 afios.

Otra alternativa es el uso de ezetimiba (ezetrol), un nuevo inhibi-
dor de la absorcion intestinal del colesterol que puede reducir el
colesterol-LDL un 20% y que se puede administrar a partir de los
10 afios en los nifios. Por ultimo, hay que recordar que el trata-
miento farmacoldgico debe ser prescrito por el especialista.

Abril 2005 ganando COrazones -11-
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recetas

Arroz con cham-
pifones y espa-
rragos verdes

Ingredientes (para 4 personas):
e Arroz (40 gr en crudo)

e Champifiones o setas (400 gr)
e Espérragos verdes, (400 gr)

@ Aceite de oliva virgen (20 ml)

Preparacion

Cortamos las verduras y las reho-
gamos con el aceite en una olla
durante unos 5 minutos. Ahadi-
mos el arroz, el agua y la sal y
tapamos la olla. Lo dejamos hervir
hasta que el arroz esté hecho.

Utensilios
Una olla.

Valor nutricional total del menu
(por racién)

Energia: 635 kcal

Proteinas: 31 gr (19%)

Hidratos de carbono: 82,6 gr (52%)

Grasas totales: 20 gr (29%)
Saturados: 3 gr (4 %)
Monoinsaturados: 13 gr (19%)
Poliinsaturados: 3 gr (4 %)

Colesterol: 50 mg

Fibra: 13,2 gr

=12%, ganando cérazones Abril 2@5
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Merluza rellena

Ingredientes (para 4 personas)

® Merluza (400 gr, desescamada, sin
cabeza, sin espina central y sin piel,
2 lomos limpios)

e Puerros (300 gr)

e Zanahorias (300 gr)

e 1 frasco de ajos tiernos o ajetes
(1504r)

o Aceite de oliva virgen (40 ml)

Preparacion

Lavar los puerros y cortar en juliana.
Pelar las zanahorias y rallarlas. Reho-
garlo todo en el aceite. Poner al fuego
unos minutos todo junto al puerro, la
zanahoria y los ajetes (bien escurri-
dos). Poner un lomo de merluza enci-
ma de papel film, con el lado que
tenia la piel hacia el interior. Salpi-
mentar el interior. Rellenar con la
mezcla anterior. Cubrir con el otro
lomoy cerrar con el papel film. Colo-
car el “paquete” con la merluza en un
recipiente suficientemente alto para
poder cubrirla con liquido. Hacer her-
vir agua y echarla encima. Tapar y
dejar asi 6 minutos. Vaciar el liquido.
Dar la vuelta al “paquete”y volver a
cubrir de agua hirviendo. Dejarlo 3
minutos. Sacar, quitar el papel y
poner en una fuente.

Utensilios
Una sartén.

ecetas son para 4 raciones.
¢y _ »

Triangulos de
meldn y fresas

Ingredientes (para 4 personas)
e Meldn (400 gr)
e Fresas (400 gr)

Preparacion

Se parte el melén por la mitad.
Se vacia y se corta en triangulos.
Se lavan las fresas y se quitan los
tallos. Se cortan las fresas por la
mitad en sentido longitudinal.
Para la presentacion se coloca
media cascara de melény se
colocan en su interior los trian-
gulos de meldn y fresas. Se
puede rociar con zumo natural
de naranja.

Utensilios
Un cuchillo.

Comida tipo de un dia, plani |cada para una dieta de 2.000 kcal, con una distribucién de principios inmediatos equilibrada,
un aporte graso prlncmpalmehte de orlgenm‘omsaturado y un contenido bajo en colesterol y alto en fibra. Esta comida
incluye 30 gr de pan’blanco (una pngq)‘*Las €
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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 Asturias

Colaboro con la Fundacién desde su crea-
cion, y tanto yo como mis dos hijos sequi-
mos tratamiento para reducir el colesterol.
Creo que hace al menos dos aios que nos
dijeron que se nos reembolsaria el importe
de los tratamientos. Nosotros desde hace un
afio aproximadamente estamos siguiendo
las directrices de la Consejeria de Sanidad
asturiana, presentando las facturas de
nuestros tratamientos para su reembolso,
sin que nadie nos haya reembolsado canti-
dad alguna (los funcionarios dicen no saber
nada, los médicos tampoco). Me consta que
en Asturias nos estd ocurriendo a todas las
personas que nos vemos en la obligacion de
consumir este tipo de fdrmacos: todos esta-
mos a la espera de que nuestra administra-
cién decida concedernos este derecho.
;Podemos hacer entre todos algo mds que
continuar esperando aquello que no parece
llegar? Confiamos en que desde la
Fundacion puedan ayudarnos a normalizar
esta situacion. Quedo a la espera de sus
noticias.

José M. del Pino Meildn
Gijon

Soy familiar de pacientes con Hipercoleste-
rolemia Familiar (HF), concretamente mi
mujer y gran parte de su familia estdn diag-
nosticados de HF desde hace aros. Parece
que aqui en Asturias (vivimos en Gijon) nadie
sabe cémo conseguir la aportacion reducida.
Desde hace algtin tiempo venimos intentan-
do acceder a los beneficios de la aportacion
reducida pero nos encontramos con que ni su
médico de cabecera ni el especialista de endo-
crinologia al que acuden habitualmente
saben el proceso a seguir para conseguirla.
Me gustaria que me indicasen a quién hay

que dirigirse para solicitar un estudio genéti-
co, que es el unico diagndstico de certeza, y
quién tendria que hacerme el correspondien-
te informe. En definitiva, les agradeceria que
me indiquen cudles son los pasos concretos
que hay que dar para poder acceder a la
aportacion reducida.

Rafael Rubiera Gonzdlez
Gijén

Muchas gracias por su confianza en la Fun-
dacion. Han sido muchas las personas que
como ustedes han contactado con la FHF
buscando apoyo. Y han sido las numerosas
cartas recibidas de esa comunidad, las que
han movido a la FHF a entablar conversa-
ciones con los diferentes organismos
implicados en el sistema de salud del Prin-
cipado de Asturias, para conocer la situa-
cion oficial y buscar la respuesta adecua-
da. La FHF envi6 una carta a la Consejeria,
que respondié de manera inmediata. El
director de Planificacién Sanitaria, J.
Ramon Riera Velasco, fijé una reunion, que
tuvo lugar el pasado mes de marzo, con
unos resultados muy positivos. La Conse-
jeria no solamente ha hecho publica la
aportaciéon reducida sino que asume un
plan pionero de deteccion familiar de la
HF (ver pagina 3), mediante el diagnéstico
genético en esa comunidad. Citamos las
palabras del propio director: “Como medi-
dainicial, hemos establecido un protocolo
de valoracion clinica que serd seguido de
un estudio genético confirmatorio para
reconocimiento de la enfermedad. Nues-
tro deseo es tener una tarjeta identificati-
va del paciente que permita en la farmacia
establecer la aportacién reducida, sin que
las personas tengan que adelantar el pago
y solicitar, por reintegro de gastos, el
reembolso de las cantidades correspon-
dientes”.

o

cartas

Hipercolesterolemia en niios

Mi hija de 7 aios tiene un nivel de coleste-
rol total de 244 con LDL de 169 mg/dl. A los
6 arios le hicimos el primer andlisis de san-
gre y tenia 215 mg/dl. Durante un afo y
medio le hemos controlado mucho la dieta
y se ha mantenido en valores entre 210 y
215 mg/dl. Pero ahora, de repente, le ha
subido a 244 mg/dI. Su endocrina ha deci-
dido comenzar a medicarla con resinas:
Efensol, 1 sobre diario. No considera opor-
tuno utilizar estatinas, debido a su edad.

Quisiera que me informaseis sobre este tra-
tamiento de resinas; tengo entendido que
estd muy probado en nifos. ;Es efectivo?
;Qué efectos secundarios tiene? Somos
socios de la FHF y en el Boletin 14 de sep-
tiembre de 2004 he leido el articulo sobre
tratamiento con estatinas en nifos, pero
no habla de alternativas para nifios meno-
res de 10 afos. Un saludo y gracias por
vuestra informacién.

Gloria Manzaneque Gonzdlez
Madrid

Tengo una nifna de 22 meses, adoptada, de
la Republica China, con unos niveles de
colesterol en sangre de 330 mg/dl en
agosto de 2004, que ha subido a 435
mg/dl el pasado mes de marzo. A pesar de
que el pediatra nos indica que la nifa es
muy pequeiia, y que no corre ningun tipo
de riesgo a corto y medio plazo, estamos
muy preocupados porque hemos leido de
todo sobre el tema y estamos bastante
desorientados. ;Podrian indicarnos que
debemos hacer?

J. Modesto Sixto Gonzdlez
Lugo
»
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Necesito informacion respecto al tratamiento
que deben seguir los bebés diagnosticados
con Hipercolesterolemia Familiar, tengo un
nifio de 4 meses, con una cifra de colesterol
total de 299 mg/dl. Supongo que lo ha here-
dado de su mamd, que soy yo, y en la ultima
analitica el colesterol total es de 200 mg/dl.
Les agradezco toda la informacién que pue-
dan proporcionarme al respecto.

Modesta Toribio
Buenos Aires

Es necesario transmitir a las familias, sobre
todo a los padres, mucha tranquilidad. Es
importante ocuparse del tema, pero de nin-
guna manera debe ser motivo de agobio. El
riesgo de la Hipercolesterolemia Familiar
(HF) no se manifiesta en la infancia, sino en
la edad adulta. Por ello, las primeras medi-
das de actuacion, se basan en la alimenta-
cién, que sigue siendo la base del trata-
miento en los nifos. Desde pequenitos
deben iniciarse en los buenos habitos dieté-
ticos y en la actividad fisica. Las modifica-
ciones en la alimentacién se deben comen-
zar a partir de los 2-3 afos. Una nueva
opcidn terapéutica es el empleo de los ali-
mentos enriquecidos en esteroles vegetales
(leches, margarinas y miniyogures) que se
pueden utilizar a partir de los 6 afos. Las
resinas son el farmaco de eleccién para el
tratamiento de la (HF) en nifos. Se presen-
tan en forma de polvo en sobres, y se toman
con una comida, mezclandolas con agua,
refrescos, zumos o yogur, consiguiendo un
descenso del colesterol-LDL, que puede
oscilar entre un 15 y un 20%. Las resinas,
son muy seguras para los nifios porque
actuan en el intestino, pero no se absorben
en el organismo. Se pueden administrar a
partir de los 6 afos, individualizando cada
caso, en funcion de los niveles de colesterol
en el nifo y de la presencia de enfermedad
cardiovascular prematura en alguno de sus
padres (generalmente antes de los 45 afos).
También hay que tener en cuenta las con-
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centraciones muy elevadas de colesterol
total y del colesterol-LDL, asi como el sexo
del nifio (se trata antes a los nifios varones).
A veces pueden tener algun efecto adverso
limitado al aparato gastrointestinal (mal
sabor de boca, flatulencia y estrefiimiento).
Las estatinas pueden darse a partir de los 10
afos en los nifos y un afo después de la
primera menstruaciéon en las nifias (en
general se comienza después de los 14
afos) consiguiendo un descenso en el
colesterol-LDL entre un 25 y un 45%. Otra
alternativa es el uso de Ezetimiba (Ezetrol),
que se puede administrar a partir de los 10
aios en los nifos. El tratamiento farmacolé-
gico, siempre debe ser prescrito por el espe-
cialista. (Ver pagina 7).

iEstatinas durante el
embarazo?

Tengo 33 anos y descubri de forma casual a
los 23 que el colesterol total estaba en 298
mg/dl. Algunos de mis familiares directos
también han llegado a tener hasta 500
mg/dl. Durante algunos afios me han hecho
el seguimiento en una unidad de lipidos. EI
aio pasado, me quedé embarazada y me
retiraron la medicacién durante el embara-
zo, y las cifras han llegado hasta 415.
Después de dar a luz, me recomendaron
dejar la lactancia, para sequir el tratamien-
to de estatinas, aunque yo he leido en su
informacién que se debe continuar el perio-
do de lactancia sin tratamiento.

Ademds, como soy socia de la Fundacién, he
venido siguiendo el tema de la aportacion
reducida, del que he querido beneficiarme,
aunque hasta el momento no lo he conse-
guido. En estos ultimos meses, he podido
comprobar que ni el médico de atencion pri-
maria ni el internista conocen el tema.

Finalmente, me han derivado a una unidad

de lipidos, donde espero que me hagan el
estudio necesario para que me hagan el

o

diagnéstico de HF y se me conceda la apor-
tacion reducida al tratamiento. La verdad
es que estoy cansada de ir de un sitio para
otro, aunque parece que es esta la Unica
forma de conseguir algo.

Una prima mia vive también en Madrid y estd
en mi misma situacion. Ella tiene 38 arios, y su
colesterol habitual ronda los 500 mg/dl.
Desde hace muchos aiios la trata el médico
de cabecera con estatinas. Y tampoco se
beneficia de la aportacion reducida. Se ha
enterado por nosotros. Y a pesar de que ya ha
dado unos cuantos pasos para conseguirla,
aun no la tiene. Lo que le preocupa es que en
el ambulatorio no saben nada de este asunto.
Muchas gracias por vuestro apoyo.

Rocio Gomez Manzano
Madrid

Las mujeres en edad fértil que siguen trata-
miento con estatinas u otros farmacos
deben suspenderlos desde el momento
que buscan el embarazo, durante el emba-
razo, y durante la lactancia. En caso de
Hipercolesterolemia Familiar (HF) grave, se
podrian utilizar las resinas. Teniendo en
cuenta que esta situacion en la mujer supo-
ne un corto periodo de su vida, se puede
suspender transitoriamente la medicacion.
En relacién con la aportacion reducida,
resulta extraio que aun existan centros que
desconozcan esta realidad. En cualquier
caso, hay que seguir reclamando un dere-
cho que se establece en el Real Decreto
1348/2003, que entr6 en vigor el dia 1 de
enero de 2004. Por ello, se lo deberian con-
ceder con cardcter retroactivo. Es cierto que
en la Comunidad de Madrid, ya se estan
beneficiando numerosos pacientes de este
derecho, sin embargo, a través de las nume-
rosas consultas de los pacientes se constata
que aun existe un gran desconocimiento.
Los especialistas facultados en esta Comu-
nidad para acreditar el diagndstico de la HF
son el médico internista y el endocrino.



Boletin 16 ok

7/6/05 16:41 Pagina 15

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 Fundacion 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.

Ademas 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

® Defender una Organizacion de pacientes
con HF en Europa

FUNDACION

¢ HIPERCOLESTEROLEMIA

FAMILIAR

¢Qué puedo hacer yo?

Usted puede marcar una diferencia positi-
va en su bienestar y en el futuro de la Fun-
dacién HF, uniéndose a este proyecto soli-
dario. Por ello, les animamos a que relle-
nen la inscripcion de socio.

El Boletin informativo de la Fundacién 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

Z Almirall Prodesfarma ¢ Bristol-Myers Squibb

6 MSD ) NOVARTIS

AstraZeneca/>

p

OBRA 50CIAL

+=STEVE

&z

Vfirer

LA VIDA POR DELANTE

¢ Schering - Plough, S.A.

il
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& FUNDACION
R HIPERCOLESTEROLEMIA
FAMILIAR

Senales de aviso
de un ataque
cardiaco

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

iHagase socio de la Fundacion!

Ahora tiene més 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 Per-
sonas Fisicas tendran derecho a deducir la cuota integra del 25% de la base de deduc-
cion determinada segun lo dispuesto en el articulo 18" Desde la Fundacién, les anima-
mos a que nos envien inscripciones, no sélo la suya, sino también las de sus familiares.
iTodos juntos lo conseguiremos!

Para poder deducir su aportacion en su declaracion de la renta, hay que hacer la apor-
tacion a través de un banco y comunicar a la Fundacién el nimero del carnet de identi-
dad y la letra del NIF. La Fundacién enviard a la Agencia Tributaria antes de que acabe el
afo un listado con los datos de las personas que cumplen las condiciones indicadas.

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

o 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.

Gracias por su respuesta

Queremos dejar constancia de la extraordinaria acogida
que ha tenido la encuesta que encartamos en el anterior
numero de este Boletin. Hemos recibido numerosas res-
puestas que estamos analizando en estos momentos. Los
resultados de la encuesta los haremos publicos en nues-
tro siguiente ndmero. = : \

Senales de aviso
de unictus

(trombosis o infarto
cerebral)

Gracias por su ayuda para seguir mejorando en nuestro
trabajo.

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

Clmplenat ot o s

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

L] L]
Publicaciones FHF
Si quiere recibir algun folleto o publicacién de la Fundacién Hiperco- w5
lesterolemia Familiar, pidala por e-mail (colesterolfamiliar @terra.es) , T [y
por teléfono (915042206/ 915570071) o por carta (Avda. Menéndez — (SISFSE '
Pelayo 67, bajo. 28009 Madrid) y se lo enviaremos. Y lo mismo si nece-
sita ejemplares de este Boletin, que se puede también descargar e
imprimir en nuestra web www.colesterolfamiliar.com

o Pérdida del habla o problemas al
hablar o entender.

Ycorazdn

o 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.

consejo edlto"al No todos estos signos ocurren en cada

Pedro Mata (médico y Presidente Fundacion HF), Rodrigo Alonso (médico), Maria Teresa ataque. Si usted nota uno o varios de

Pariente (secretaria de la Fundacion HF), Gerardo Gonzalo (editor, miembro de la Funda- estos signos, no espere. Consiga ayuda
cion HF) médica enseguida.

o




