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La HF debe detectarsey
ser tratada cuanto antes

La Hipercolesterolemia Familiar (HF) debe ser diagnosticada de una manera segu-
ra cuanto antes, y sus portadores deben ser tratados desde la infancia. A estas altu-
ras, ya hay tratamientos para conseguir que quien hereda este trastorno genético
no desarrolle ninguna enfermedad cardiovascular. En una reciente jornada cele-
brada en Londres dedicada a la “Hipercolesterolemia Familiar en nifios: deteccién y
tratamiento”, donde estuvo presente la Fundacién Espanola de Hipercolesterole-
mia Familiar, quedd patente la necesidad de la deteccién precoz de la HF en la
edad infantil para poder prevenir el desarrollo de la enfermedad en edades adultas
y conseguir, gracias a la medicina preventiva, que estos nifos puedan tener la
misma esperanza de vida que el resto de la poblacién.

En Espana, mientras tanto, y aunque sigue sin establecerse un plan nacional de

deteccién, se van dando pasos en la buena direccion. La Fundacién convocé a las

autoridades sanitarias estatales y autondmicas a un encuentro sobre “Hipercoles-

terolemia Familiar en Espafia: un modelo

para la prevencién cardiovascular’, en

el que se abordoé el tratamiento de

esta enfermedad. Hasta ahora, sélo

Navarra, Aragon, Asturias, Extre-

madura y Pais Vasco, ademas de

ocho hospitales de otras seis

autonomias, tienen implan-

tado el diagnéstico genéti-

co, Unico procedimiento

de certeza para determi-

nar si alguien tiene HF o

no. Son pequenos pasos

que deberian concluir en

el establecimiento de un

plan, para lo que esta

Fundacién viene recla-

mando que este asunto

sea llevado al Consejo

Interterritorial, el érgano

en el que se rednen autori-

dades sanitarias estatales y

autonomicas para cohesionar
el sistema de salud espafiol.
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La HF, controlada

desde ninos

La Hipercolesterolemia Familiar (HF) es
un trastorno genético que produce un
aumento en las concentraciones de
colesterol desde el nacimiento que pre-
dispone al desarrollo de una enferme-
dad cardiovascular prematura entre los
35-45 anos. Esto significa que las perso-
nas con HF tienen una esperanza de
vida de 20 a 30 afos menor que el
resto de la poblacion. A pesar de dispo-
ner de un tratamiento preventivo efi-
caz, la mayoria de las personas con HF
permanecen sin diagnosticar y, por
tanto, sin tratar hasta que presentan un
infarto de miocardio u otro episodio
cardiovascular.

El programa estratégico de salud de
la Uniéon Europea se plantea como
meta el conseguir que toda persona
alcance “una vida larga, sanay sin
problemas cardiovasculares prematu-
ros”. Ademas, la red europea del cora-
zo6n dice: “Debemos asegurar el
bienestar de todos los niflos nacidos
para que vivan sin la amenaza de una
enfermedad cardiovascular prematu-
ra”. Por tanto, las personas con eleva-
do riesgo cardiovascular como las
que presentan una HF merecen la
maxima prioridad en la intervencién
clinica. Por este motivo, se necesita
un programa de deteccién precoz en
los nifos con HF.

En este Boletin describimos la HF en
ninos, desde su diagndstico precoz
hasta su tratamiento. El diagnéstico
precoz se puede realizar mediante la
deteccidn genética en cascada fami-
liar, que identifica a los sujetos con
elevado riesgo de enfermedad car-
diovascular prematura, forma parte
de una medicina predictiva y es efi-
caz en su coste.
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Las pruebas predictivas como los ana-
lisis genéticos para detectar futuras
enfermedades son una de las noveda-
des recogidas en la ley de investiga-
cion biomédica que esta preparando
el Ministerio de Sanidad. Estas prue-
bas se realizardn en el contexto de un
“programa de salud publica” como un
cribado genético para identificar a las
personas con un trastorno genético y
sin sintomas aparentes de la enferme-
dad, en las que “una intervencion
médica precoz pueda conducir a la eli-
minacién o reduccion de la mortali-
dad". Este “cribado”, afirma la ley, sera
de “acceso universal y equitativo” para
la poblacién.

Para la HF, en Espafa el futuro ya ha
empezado y varias comunidades, como
se recoge en este Boletin, ya han
comenzado con el diagnoéstico genéti-
co. Ahora es de esperar que el resto de
las comunidades se sumen a esta ini-
ciativa, modelo de medicina predictiva
y preventiva, que, ademas, servird para
que todos los pacientes con HF se
beneficien, independientemente de la
comunidad en la que vivan, de la
misma prestacion sanitaria.

También recogemos la necesidad de
incorporar un nuevo y eficaz farmaco
para la reduccién del colesterol, la
ezetimiba, en la aportacién reducida
al tratamiento créonico que necesitan
muchos afectados de HF para contro-
lar sus cifras de colesterol. Numerosos
pacientes lo demandan como se
refleja en la seccion de cartas y en la
encuesta (paginas 9, 13y 14 de este
Boletin). La Fundacién, consciente de
este problema, ya lo ha solicitado ofi-
cialmente al Ministerio de Sanidad,
en una carta de la que damos cuenta
en la pagina 7.

o

Elena Femandez
delaHoz Sdez

18 afos
Madrid

Elena es el ejemplo de alguien que
ha sido tratada contra la Hiperco-
lesterolemia Familia (HF) desde
nifia sin que hoy, cuando ya es una
joven mujer, le suponga ningln
trastorno. Ella presentaba cifras de
mads de 400 mg/dL de colesterol, un
problema que le viene de su familia
paterna. En su caso, se da la parti-
cularidad de que las mujeres de la
familia, como varias tias suyas, pre-
sentan enfermedad coronaria en la
treintena. Su padre, Gonzalo, que
ya aparecid en esta pagina en uno
de los primeros numeros del Bole-
tin, la ha concienciado para llevar
una vida saludable.

Comenzo el tratamiento con farma-
cos desde muy pronto, pues empe-
z6 a tomar resinas a los 11 afos.
Desde los 15, toma una pastilla de
estatinas con tolerancia perfecta.
Poco deportista, pero buena estu-
diante, ha empezado este aio
Derecho. Elena es un buen ejemplo
de quien ha adoptado las costum-
bres dietéticas desde la infancia y
sigue la dieta muy bien, controla el
peso sin ningun problema, no fuma
y lleva de modo natural una vida
que le evitara problemas cardiovas-
culares en el futuro.

El tratamiento de la HF debe hacer-
se cuanto antes y personas como
Elena demuestran que cuanto
antes se empiece, menos proble-
matico resulta adoptar ciertos hébi-
tos que les aseguren una buena
salud en la madurez. La herencia de
la hipercolesterolemia, si se toma a
tiempo, es un trastorno que no
debe tener consecuencias graves.
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La prevencion cardiovascular debe
comenzar en la infancia

La prevencion cardiovascular, cuanto
antes. Y la deteccion de la
Hipercolesterolemia Familiar (HF) debe
hacerse en la primera infancia, sin esperar
a que se produzcan episodios cardiovascu-
lares en la edad adulta. El pasado 7 de
octubre se celebrd en Londres una reunién
sobre “Hipercolesterolemia Familiar (HF)
en nifios: deteccidn y tratamiento”. En ella
estuvo presente la Fundacion Espafiola de
Hipercolesterolemia Familiar. Conté con la
participacion de especialistas en lipidos y
genetistas, que realizaron una puesta al
dia sobre la deteccion y el tratamiento de
los niflos con HF. También se destacé la
importancia de la deteccion precoz de la
HF en la edad infantil para poder prevenir
el desarrollo de la enfermedad cardiovas-
cular en edades adultas y conseguir, gra-
cias a la medicina preventiva, que estos
nifios puedan tener la misma esperanza de
vida que el resto de la poblacion.

El diagnéstico de la HF se debe hacer duran-
te la infancia, ya que existe un riesgo eleva-
do de desarrollar la enfermedad cardiovas-
cular durante la juventud. Y es que sin trata-
miento, el aumento del riesgo de enferme-
dad coronaria fatal en adultos con HF, con
edades comprendidas entre los 20 y 39
afios, es cien veces mayor. El diagndstico cli-
nico de la HF en nifios se basa en la historia
familiar y en los datos de laboratorio.
Debido a su condicién genética, cada nifio
con HF tiene un padre afectado y, a menu-
do, una historia familiar positiva de enfer-
medad cardiovascular prematura.

Cuando existe HF en la familia, un colesterol
LDL en nifios mayor de 135 mg/dL o un
colesterol total mayor de 200 mg/dL son
valores compatibles con el diagndstico de
HF. La deteccion mediante la busqueda
familiar, a partir de un caso con diagndstico
genético de HF, se configura como una
estrategia eficaz para identificar a la mayo-
ria de los nifios afectados.

Edad de deteccion

A los nifios se les debe realizar un anélisis
de sangre (que incluya colesterol total, tri-
glicéridos y colesterol-HDL para poder cal-
cular el colesterol LDL) antes de los 10 afios,
pero en general no antes de los dos aios,
debido a que las modificaciones en la dieta
no se deben introducir antes. En cualquier
caso, siempre hay que contar con la opinién
de los padres.

Hay muchas razones para que los nifios
con HF sean identificados lo antes posible.
Todos los consejos o indicaciones van a ser
mas provechosos si los reciben antes de la
adolescencia. Tienen que tener muy claro
que no deben fumar y que deben, igual-
mente, cumplir el tratamiento y seguir
unos buenos hébitos dietéticos. Esta
demostrado que la adolescencia no es el
mejor momento para comenzar el trata-
miento y los cambios en los habitos de
vida. En un estudio de investigacion reali-
zado con nifios en Holanda, se observo que
el engrosamiento de la capa intima de la
arteria cardtida era mayor en los nifios con
HF comparados con sus hermanos no afec-
tos. Por esto, cuanto antes se inicie un tra-
tamiento para reducir el colesterol, mayo-
res son las probabilidades de regresion del
engrosamiento de la pared intima-media
(capa interna) de la arteria carétida (ver
pagina 11), evitando el desarrollo de la
placa de ateroesclerosis.

Identificacion genética y riesgo
cardiovascular en niios

El anélisis genético es muy util, no sélo por-
que nos confirma el diagnéstico de HF, sino
porque puede predecir un mayor o menor
riesgo futuro de enfermedad cardiovascular.
Asi, los portadores de una mutacion de alelo
nulo, mutaciéon mas grave debido a que no
deja actividad residual de la proteina que
ayuda a eliminar el colesterol, tienen un ries-
go cardiovascular mas elevado que los por-
tadores de mutaciones menos graves.

o

Tratamiento

Los nifos deben ser remitidos a centros
hospitalarios para su seguimiento por
especialistas. El manejo clinico incluye:

- Evitar el consumo de tabaco (aumenta
cuatro veces el riesgo de enfermedad
coronaria).

- Estimular el ejercicio fisico.

- Aconsejar a la familia medidas dietéticas,
consejos que debe dar una persona con
experiencia.

- Reducir la ingesta total de grasa a un 30-
35% del total de las calorias. La energia
caldrica debe ser suficiente para tener un
crecimiento normal y esto se puede con-
seguir con la administracion de aceite de
oliva. Los acidos grasos saturados deben
reducirse por debajo del 10% del aporte
caldrico total.

- Administrar farmacos para reducir el
colesterol en los nifios y adolescentes con
riesgo cardiovascular elevado (ver pagina
siguiente).

Los beneficios de los hébitos de vida saluda-
bles y las medidas dietéticas se extienden
mas alla de la reduccion del colesterol e
incluyen una reduccién sustancial en la
mortalidad de origen no cardiovascular y en
la mortalidad por cancer en las personas
adultas con HF.
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Una alimentacion cardiosaludable para
los mas pequenos

La alimentacién sigue siendo la base del trata-
miento, especialmente en los nifios. Los nifios
con Hipercolesterolemia Familiar (HF) son par-
ticularmente sensibles a las modificaciones
dietéticas en la primera década de la vida,
modificaciones con las que se consigue redu-
cir las concentraciones de colesterol LDL entre
un 15y un 25%. La alimentacion en los nifios
con HF debe ser equilibrada, variada y aportar
los nutrientes necesarios para el adecuado
desarrollo y crecimiento del nifio. En un nifio
con HF, se puede comenzar a realizar modifi-
caciones en la alimentacion a partir de los tres
afos de edad. A continuacion se describen
algunas pautas basicas:

Comer mas frutas, verduras y
hortalizas

Los nutrientes, vitaminas y antioxidantes presen-
tes en las frutas y verduras, sobre todo crudas,
ayudan a protegernos frente a numerosas enfer-
medades graves, como la enfermedad cardio-
vascular y el cancer. Ademas, tienen un bajo con-
tenido en calorias y carecen de colesterol.

Comer mas cereales integrales y
legumbres

Los cereales enteros favorecen nuestra salud
de un modo que no consiguen las harinas de
granos refinados, ya que el refinado de los
cereales elimina su contenido en fibra. Las
legumbres son muy ricas en vitaminas, mine-
rales y carbohidratos complejos y con alto
contenido en fibra.

Reducir las grasas saturadas y

el colesterol

Se debe comer mayor proporcion de carnes
de aves y pescado tanto blanco como azul, ya
que estos alimentos poseen un menor conte-
nido en grasas saturadas y colesterol, si los
comparamos con las carnes rojas y los embu-
tidos. Ademas, el pescado azul es rico en aci-
dos grasos omega-3, que favorecen el des-
arrollo cerebral del nifio y disminuyen en la
edad adulta el riesgo de enfermedad cardio-
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vascular. La leche desnatada es saludable
porque nos aporta calcio, evitando las grasas
saturadas y el colesterol. El aceite de oliva,
constituyente basico de la dieta mediterra-
nea, es y debera continuar siendo la grasa
culinaria fundamental de la dieta. Ademas,
nos proporciona vitaminas y antioxidantes.
Es preferible usar aceite de oliva virgen. Los
frutos secos contienen grasas insaturadas y
también proteinas, se pueden tomar almen-
dras, nueces, avellanas y castaias. Los hue-
vos contienen proteinas de alto valor bioldgi-
co, hierro y vitaminas. Y aunque la yema con-
tiene colesterol, se pueden consumir hasta
tres huevos enteros a la semana. La clara de
huevo no contiene colesterol, por lo que
puede consumirse sin limitaciones.

Se debe evitar o tomar excepcionalmente: la
bolleria industrial y las galletas elaboradas
con grasas saturadas y grasas hidrogenadas
o0"“trans’, las patatas chips y las chucherias,

asi como la pasteleria y las tartas comercia-
les, la leche entera y sus derivados como
quesos curados, helados, nata y mantequilla
y derivados, los embutidos, las salchichas y
las visceras. También conviene evitar el con-
sumo de bebidas gaseosas y refrescos azuca-
rados, ya que aportan muchas calorias.

Usar alimentos funcionales
(esteroles y estanoles vegetales)
Reducen los niveles de colesterol a través de
interferir con la absorcion del colesterol en el
intestino. Son componentes naturales de las
plantas, se encuentran incorporados princi-
palmente en alimentos grasos, como los lac-
teos y derivados y se les conoce como alimen-
tos funcionales. Estan incorporados en mar-
garinas, leche y yogures. Los esteroles vegeta-
les se comercializan bajo la marca Flora Pro-
Activ y los estanoles con la marca de Danacol
y Benecol. La dosis de unos 2 g al dia reduce
el colesterol LDL de un 10 a un 15%.

La importancia de la educacion

En la reunion de Londres se destaco la importancia
de la educacion en los nifios. Si los nifos entienden
qué es el colesterol y la ciencia que hay detras de la
HF, serd mas probable que hagan una eleccién mas
correcta en los habitos de vida. De esta forma,
conoceran mejor los alimentos que deben comery
el ejercicio fisico que deben realizar. Y, sobre todo,
deben ser conscientes del efecto nocivo del tabaco,
para evitar que se inicien en su consumo.
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El tratamiento con farmacos de la HF infantil

El tratamiento con farmacos debe considerarse en aquellos nifios en
quienes las medidas dietéticas no han sido eficaces para reducir el
colesterol. A qué nifios tratar y cuando comenzar con medicacion es
una decision que debe individualizarse en cada caso, teniendo en
cuenta los antecedentes familiares de enfermedad cardiovascular
prematura, el sexo del nifio y las concentraciones de colesterol total
y colesterol LDL. El tratamiento con una estatina casi siempre sera
requerido en los pacientes con Hipercolesterolemia Familiar (HF).
Habitualmente se indican a partir de los 18 afos, aunque a veces se
puede demorar hasta después de los 20 afios en las mujeres, ya que
el riesgo coronario en las mujeres jévenes es sustancialmente mas
bajo que en los hombres. El tratamiento con farmacos para reducir
el colesterol en nifios debe hacerse por un especialista de una clini-
ca de lipidos o un pediatra. Y las estatinas se deben reservar para los
nifos a partir de los 10 aflos y a partir de la primera menstruacién
en las nifas, y solo en casos con riesgo alto de desarrollar una enfer-
medad coronaria.

Como existe una estrecha correlacion dentro de la familia con la edad
de comienzo de la enfermedad cardiovascular (coronaria), una cuidado-
sa historia familiar es crucial para determinar el tratamiento. En general,
los ensayos con estatinas han excluido a los menores de 10 afios y su
duracién maxima ha sido de dos afos.

Farmacos en el tratamiento de la HF

Resinas

Se unen a los acidos biliares, que contienen colesterol, en la luz intesti-
nal e interrumpen su circulacién enterohepdtica y, por tanto, su absor-
cion, con lo que disminuyen los niveles de colesterol de un 15 a un 20%
segun la dosis administrada. Se pueden administrar a partir de los
seis afos. La ventaja es que no se absorben y, por tanto, son seguras a
largo plazo, pero tienen el inconveniente de una mala palatabilidad y a
veces de efectos adversos a nivel gastrointestinal como la flatulencia y
el estrefiimiento, por lo que la mayoria de los nifios no toleran las dosis
necesarias (una media de cuatro sobres al dia) para reducir el colesterol.
Las resinas pueden disminuir la absorcion de las vitaminas solubles en
grasa y de acido félico, por lo que habitualmente se necesita adminis-
trar un suplemento de estas vitaminas.

Estatinas

Las estatinas son los farmacos mas eficaces para reducir el colesterol.
La pravastatina, simvastatina y atorvastatina son las estatinas de pri-
mera eleccion, ya que se dispone de datos de eficacia y seguridad en
poblacion de 8 a 17 afios y en estudios que han durado de uno a dos
afos. A la dosis mas baja (10 mg), la pravastatina reduce el colesterol-
LDL alrededor de un 20%, la simvastatina de un 25 a un 30%y la ator-
vastaina de un 30 a un 35%. Cada vez que se dobla la dosis hay una

Factores para considerar
el tratamiento con farmacos en niios

« Unahistoria familiar de enfermedad coronaria de comienzo prematuro.
+ Sexo masculino y edad mayor de 10 afios.

+ Colesterol LDL mayor de 240 mg/dL.

« Colesterol-HDL bajo (menor de 40 mg/dL).

+ Presencia de depositos de lipidos (xantomas).

« Otros factores de riesgo cardiovascular (tabaco, diabetes, hiperten-
sién arterial, etc.).

reduccion adicional del colesterol LDL de un 6-8%, pero en los nifios y
adolescentes se deben evitar, siempre que sea posible, las dosis altas
de estatinas.

Existen datos de seguimiento hasta dos afios con el uso de pravastati-
na en nifios y nifas con diagnostico genético de HF. Después de dos
afios de seguimiento, el engrosamiento de la capa interna de la arte-
ria carétida habia aumentado en los nifios que recibieron placebo
(sustancia no activa). Sin embargo, en el grupo que recibié pravastati-
na se observo regresion del engrosamiento de la pared arterial. La
tolerancia al tratamiento fue excelente, sin afectacién del crecimiento
ni de las enzimas hepaticas (transaminasas), asi como del tamaiio tes-
ticular, los niveles de hormonas y el ciclo menstrual en las nifias con
respecto al grupo control.

Por tanto, el tratamiento con estatinas es una opcién Util para ayudar a
tratar a los nifios y adolescentes con HF que no responden a los cam-
bios en el estilo de vida. En Estados Unidos se ha aprobado el uso de
estatinas en nifios con HF a partir de los 10 afios en nifios y un afio des-
pués de la primera menstruacion en las nifias, pero no en Europa, por lo
que suele retrasarse su uso hasta después de los 14 afos.

Los padres y los nifios deben conocer que, si se presentan dolores mus-
culares inexplicados, se debe informar al médico. Las estatinas estan
contraindicadas en las mujeres que planean un embarazo o durante el
propio embarazo.

Inhibidores de la absorcién de colesterol

Un nuevo inhibidor de la absorcion intestinal de colesterol, ezetimi-
ba, reduce el colesterol-LDL una media del 20%. Actua inhibiendo la
absorcion intestinal del colesterol que procede de la dieta y de la
bilis y su tolerancia es buena. Aunque en general se usa asociado
con estatinas, esta aprobado para utilizarlo también en nifios en
monoterapia a partir de los 10 aios y puede tener un papel
importante en el tratamiento de los nifios con HF, ya que se tolera
mejor que las resinas y se administra en una sola dosis diaria. Hasta
ahora existen pocos datos de seguimiento en nifios.

Diciembre 2005 ganando COrazones -5 -
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Nuevos avances hacia un plan de deteccion de la HF

Jornada sobre la hipercolesterolemia con autoridades estatales y autondmicas organizada por la FHF

Hay que dar nuevos pasos para conseguir un
plan nacional de deteccion de la Hipercoles-
terolemia Familiar (HF) y adelantar el trata-
miento a la infancia. Esta es una de las con-
clusiones a las que se llegé en la jornada
sobre “Hipercolesterolemia Familiar en Espa-
fia: un modelo para la prevencion cardiovas-
cular’, organizada por la Fundacién Hiperco-
lesterolemia Familiar (FHF) el 24 de noviem-
bre en Madrid, y a la que asistieron autorida-
des sanitarias del Ministerio de Sanidad y de
varias comunidades auténomas.

Para Pedro Mata, presidente de la FHF, el
periodo ideal para prevenir las enfermedades
cardiovasculares es la primera infancia, “perio-
do en el que se pueden modificar habitos no
saludables, pero para ello es necesario un
cambio radical en la concepcion de médicos,
politicos y sociedad en general”.

Y para comenzar la prevencion, lo primero
es el diagndstico de trastornos genéticos,
como el de la HF. Hasta ahora, sélo Navarra,
Aragén, Asturias, Extremadura y Pais Vasco,
ademas de ocho hospitales de otras seis
autonomias, tienen implantado el diagnosti-
o genético, Unico procedimiento de certeza
para determinar si alguien tiene HF o no.

En la jornada, los representantes de las
comunidades de Aragdn, Asturias y Extre-
madura -Navarra excusé su asistencia-
explicaron el plan de deteccién que estan
realizando en sus comunidades. Los pro-
gramas de las tres comunidades auténo-
mas han captado menos enfermos de los
previstos y estudian las posibles causas de
esa escasa afloracién de afectos. En Aragon
llevan detectados 323 afectos y en Navarra
cerca de 300 casos desde principios de
2004. En Asturias, desde mediados de 2005
se han estudiado 82 casos, de los que el
90% habian dado positivo. En Extremadu-
ra, que ha comenzado en 2005, se han
detectado més de 50 casos. Para aumentar
las tasas de deteccidn propusieron exten-
der el programa de deteccion genética en
el 2006 a mas centros hospitalarios y acen-
tuar la busqueda familiar a partir de un
caso diagnosticado.

Las diferencias en el diagnéstico de la HF
entre las comunidades autdnomas ha
hecho que la Fundacién, y muchas veces
desde estas mismas péginas, haya reclama-
do que este asunto vaya al Consejo Interte-
rritorial, el drgano en el que se retnen las
autoridades del Ministerio y de las distintas

consejerias de sanidad de las comunidades
auténomas para cohesionar el Sistema
Nacional de Salud. En Espafia, como hemos
venido informando puntalmente en este
Boletin, la FHF apuesta por establecer un
programa nacional de deteccién de la HF a
través de la creacion de planes sistemati-
cos de deteccion genética en todas las
comunidades auténomas y se pide que
esta cuestion sea abordada por el Consejo
Interterritorial “para no discriminar a nin-
gun ciudadano”.

“Ya existe un grupo de trabajo en la Comi-
sién de Aseguramiento del Consejo Interte-
rritorial que esté evaluando la técnica de
diagnostico genético con el objetivo de
poder elevar una propuesta concreta al
pleno’, segin José Ramon Riera, director
general de Prestacion Sanitaria de Asturias.
El uso de este diagnéstico precoz “podria
ahorrar muchos costes”. En la introduccion a
la reunién, Alfonso Jiménez Palacios, direc-
tor general de Cohesién y Alta Inspeccién
del Ministerio de Sanidad, hablé de la futura
aprobacién de una nueva cartera de servi-
cios para el Sistema Nacional de Salud en la
que también se incluyen las nuevas tecnolo-
gias, como los test genéticos que pueden

Pedro Mata, presidente de la Fundacidn Hipercolesterolemia Familiar; Alfonso Jiménez, director general de Cohesion y Alta Inspeccidn del Ministerio de Sanidad; y Juan Oliva,
profesor de Economia de la Salud de la Universidad Carlos lll, de Madrid.

-6- ganando COrazonNes Diciembre 2005

o



Boletin 18 ok 24/1/06 16:02 Pagina 7

o

sociedad

v
)|

AN

.

A ONN

L
PSR
4

o
f'-

?

Javier Armesto, jefe de servicio de Farmacia de Aragon; José Ramén Riera, director general de Prestacion Sanitaria de Asturias; y Juan Carlos Bureo, subdirector de Atencién

Especializada de Extremadura.

predecir qué personas van a presentar una
enfermedad en el futuro.

Juan Oliva, profesor de Economia de la
Salud de la Universidad Carlos Ill, de Madrid,
analizo la evaluacién econdmica de las tec-
nologias sanitarias. Y presento los datos de
un anélisis de coste-efectividad de la utiliza-
cién de la plataforma Lipochip en un pro-
grama de cribaje genético de la HF en Espa-
fa. El coste por afio de vida ganado de la
deteccién genética y el tratamiento de la HF
en Espaia es de unos 5.900 euros, cifra que
muestra que es uno de los procedimientos
més rentables y eficientes del sistema sani-
tario. Y mas barato que en Holanda (8.700
euros) donde ya existe desde 2003 un plan
nacional de deteccion genética de la HF que
fue presentado en esta reunion. También
destaco que el gasto adicional de la reper-
cusion social y econémica de la HF es el
200% del gasto sanitario.

En la reunién también estuvieron presentes
representantes de las comunidades auténo-
mas de Andalucia, Aragén, Canarias, Castillay
Ledn, Castilla-La Mancha, Cataluia, Extrema-
dura, Galicia y Madrid, que ya han expresado
su interés por adoptar un plan de deteccién
genética de la HF dentro de los programas
regionales de Prevencion Cardiovascular.

Carta a la ministra

En la misma direccion de acelerar en lo
posible la deteccién y tratamiento de la
HF, el presidente de la Fundacion, Pedro
Mata, escribi6 con fecha 2 de noviembre
una carta a la ministra de Sanidad, Elena
Salgado, donde le reclama razonada-
mente la inclusion de la ezemitiba (la
sustancia activa de Ezetrol) como farma-
co de aportacion reducida, como se hace
ya con las estatinas.

En la carta, se le recuerda a la ministra la
inclusion de las estatinas en el grupo de
farmacos de aportacion reducida por “la
cronicidad de la enfermedad, ya que las
estatinas eran los farmacos utilizados
para el tratamiento de la HF de por vida.
Esta dilatada prevalencia en el tiempo de
la enfermedad supone un alto coste para
el paciente, que en el caso de la HF, al tra-
tarse de una enfermedad hereditaria que
se transmite al 50% de la descendencia,
supone una carga econémica aun mayor,
ya que en una misma familia pueden
resultar varios miembros afectos”.

Sin embargo, continta la carta, aquella
inclusién se ha quedado ahora escasa.
“Desde la publicacion del Real Decreto

hasta nuestros dias, el espectro terapéuti-
co para el tratamiento de la HF se ha visto
ampliado desde abril del 2004, y de
forma muy eficaz, con la aparicién de un
nuevo fadrmaco, cuya sustancia activa es la
denominada ezetimiba’, farmaco del que
la Fundacién dice que “deberia también
estar incluido dentro de la aportacién
reducida para el tratamiento de la HF".

A continuacion, se aportan algunas razo-
nes para declarar la ezetimiba como far-
maco de aportacion reducida, como que
“actualmente, el control de la mayoria de
estos pacientes se estd realizando aumen-
tando la dosificacion de las estatinas hasta
la dosis maxima permitida, y auin asi, no se
alcanzan las cifras deseables para conse-
guir una prevencion eficaz de la enferme-
dad cardiovascular. En el Registro Espafiol
de HF, menos del 10% de los pacientes
alcanzan los objetivos terapéuticos en
colesterol LDL. Sin embargo, desde el
comienzo de la utilizacién de ezetimiba
en asociacion con una estatina, se esta
mejorando el control de la HF, aumentan-
do el porcentaje de pacientes que alcan-
zan cifras deseables, para prevenir los epi-
sodios cardiovasculares”.

o
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Por una medicina participativa

La Fundacion, presente en el | Congreso del Foro Espaiiol de Pacientes

El | Congreso del Foro Espariol de Pacientes,
que tuvo lugar en Barcelona durante los
dias 20y 21 de octubre, ha reforzado los
derechos de los pacientes que en ese
mismo lugar en mayo de 2003, fueron
cimentados y recogidos en el llamado Decé-
logo de los Derechos de los Pacientes. En
estas Jornadas se ha puesto de manifiesto
una vez mas la fuerza de la sociedad civil
organizada, cuyo compromiso en el cuidado
de la salud es reconocido en todos los foros
de debate. Sin embargo, seria deseable que
ese capital humano traducido en valores de
ayuda y solidaridad fuera plenamente reco-
nocido e impulsado por la Administracion.
Se dice que la medicina ha cambiado mas
en los ultimos 25 afos que en los 25 siglos
de historia, y ésta es una de las razones que
nos lleva a plantearnos cambios que exigen
la adecuacion a los nuevos tiempos. Atras
queda la figura del médico poseedor del
conocimiento y la del enfermo que, en una
situacion de merma fisica y psiquica, carga-
ba ademas con el estigma de la culpabili-
dad. Hemos pasado del mito a la ciencia. Y
en el siglo que acabamos de iniciar hemos
entrado de lleno en la era de la gendmica,
que nos situa ante la medicina predictiva.

Existe miedo al cambio

Toda decisién implica un riesgo. Sin embar-
go, para avanzar, tenemos que asumir ese
riesgo, porque de no hacerlo, quedaremos
estancados. Hay que analizar las dificulta-

des que entorpecen el camino del cambio
para aprender a superarlas contando con la
participacion de todos. Una sociedad
democratica debe ser participativa, porque
las opiniones de sus ciudadanos son las
que la fortalecen y la enriquecen. Asi ha
sido reconocido en estas Jornadas tanto
por los pacientes como por las personas
que trabajan en la defensa de los derechos
de los pacientes.

El paciente debe participar de forma activa
en las decisiones sobre su propia salud y en
las prioridades de la asistencia sanitaria. Sin
embargo, para estar en la toma de decisio-
nes, tiene que estar informado, necesita
conocer las diferentes alternativas que exis-
ten sobre su enfermedad y tratamiento,
indispensable para elegir la opcién mas
conveniente. El médico también prefiere al
paciente informado y responsable con todo
lo que se refiere a su salud, seguin se ha
puesto de manifiesto en estas Jornadas. Los
dos son protagonistas del acto clinico y
necesitan reforzar esa alianza médico-

paciente, capaz de generar el clima de con-
fianza que permite al paciente sentirse
seguro y participativo. Pero también es cier-
to que al médico le preocupa la falta de
tiempo en la relacion clinica, y entiende
que para mejorarla se necesita el apoyo del
sistema que gestiona el tiempo y los recur-
sos. Desde la Fundacién, asi lo entendemos
y apoyamos.

En este encuentro se ha evidenciado, una
vez mas, que la sociedad civil, a pesar de su
fragmentacion, es una fuerza imparable,
que defiende la mayoria de las veces los
derechos de determinados grupos pobla-
cionales por la falta de respuesta de la
Administracion a la atencién de sus necesi-
dades. Sin embargo, la Administracién no
parece advertirlo.

Desde la FHF, y por ser éste uno de los
temas de debate, animamos a la Adminis-
tracién a que sea mas permeable hacia los
objetivos que venimos desarrollando, y a
que disminuya las barreras burocréticas,
incrementadas con las transferencias de
Sanidad. También insistimos, en la necesi-
dad de que el Consejo Interterritorial ejerza
la funcién para la que ha sido creado -que
es la de cohesionar el sistema sanitario-,
porque de no ser asi estamos abocados a la
injusticia y a la inequidad social, ya que
estamos contribuyendo a la creacién de 17
sistemas sanitarios diferentes. Y esto no es
lo mejor para los pacientes, ni para el pro-
pio sistema sanitario.

In memoriam
Margarita Retuerto, Defensora del Paciente en la Comunidad de Madrid

El pasado dia 2 de diciembre fallecié nuestra amiga y Defensora del Paciente de la Comunidad de
Madrid, Margarita Retuerto. Unos dias antes compartimos con ella las Jornadas de Barcelona, en el
Congreso de Pacientes, y nada nos hacia presagiar este final.

Nos transmitia sus mensajes con la misma vitalidad arrolladora de siempre. Seguro que la estela de
su recuerdo seguird sefialandonos el camino del compromiso y de la justicia social.
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Nuestros socios y usuarios, contentos

Resultados de la encuesta sobre
los servicios de la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar

La FHF ha realizado una encuesta de satisfaccion a una muestra de sus
socios compuesta por 322 personas, con el objetivo de conocer su opi-
nion y valoracion sobre aspectos como la accesibilidad que tienen a la
informacion a través del Boletin informativo, la pagina web, las consul-
tas a través de Internet o las consultas telefénicas.

Los resultados de la encuesta han sido los siguientes:
@ EI56% de la muestra eran hombres y el 54% mujeres.
@ La edad media de los pacientes encuestados fue de 52 afios.

@ En relacion al nivel de estudios, el 49% de los encuestados eran
universitarios, un 47% sélo tenian estudios primarios o de EGB y
un 3% no tenia ningun tipo de estudios. —

@ El 77% de los encuestados eran empleados, frente a un 20% de I_I' neas de mej ora

jubilados y un 3% de estudiantes.

Para nosotros era especialmente valiosa la respuesta a la pregun-

€@ En relacion a la atencion médica recibida, la mayoria de los P e e
ta:";Qué podemos hacer mejor?”. Estos son los resultados:

encuestados (50%) refirieron estar siendo tratados por el médico

de familia o por el internista, sequidos del endocrinélogo (20%) y - EI 50% manifiesta que debemos continuar en la misma linea.
el cardiélogo (10%). El 20% restante afirmé haber sido tratado por - EI 17% demanda que el nuevo farmaco Ezetrol se incluya en
dos 0 mas médicos, que en la mayoria de los casos fue el médico aportacion reducida (no esta en nuestra mano, pero desde la
de familia y el endocrinélogo. Fundacion seguiremos insistiendo en ello, como se ve en la
@ E198% de los encuestados opina que este Boletin de la Fundacion, pagina 7).
Ganando corazones, es bueno o excelente (un 52% opina que es - EI 10% solicita campanas y jornadas informativas.
excelente y un 46% que es bueno) frente a un 1% que opina que - El 7% demanda més informacién sobre alimentacion y hébitos
es regular o malo. dietéticos.
@ El98% de los encuestados cree que la pagina web de la FHF es - El 5% solicita atencién médica especializada.
buena o excelente (un 70% cree que es buenay un 28% opina que - El 5% demanda mas investigacion sobre la enfermedad.

es excelente) frente al 2% restante que cree que es regular.

¢ Respecto al grado de satisfaccion mostrado por los encuestados
en relacion a la respuesta recibida por parte de la FHF a sus con-
sultas realizadas via Internet, el 98% se muestra satisfecho o muy satisfecho (70% satisfecho y un 28% muy satisfecho) frente al 2%
restante que se muestra poco satisfecho.

@ E198% de los encuesta dos valoré la atencion telefénica recibida por la FHF como excelente o buena (un 59% cree que es excelen-
te y un 39% buena) frente a un 2% que opina que es regular o mala.

En el contexto de un servicio orientado a la calidad, agradecemos a todas las personas que han colaborado, contribuyendo con su opi-
nion a la mejora continua de nuestro trabajo.

Diciembre 2005 ganando COrazones -9-



Boletin 18 ok 24/1/06 16:02 P&agina 10 $

noticias

Noticias « Noticias « Noticias « Noticias

Entra en vigor la nueva ley antitabaco

La entrada en vigor de la nueva Ley de Medidas Sanitarias contra el Tabaquismo, mas conocida popular-
mente como ley antitabaco, ha constituido todo un acontecimiento en nuestro pais. Desde la Fundacién
Hipercolesterolemia Familiar celebramos la entrada en vigor de esta ley y recordamos algunos datos del
tabaco en relacion con las personas que padecen Hipercolesterolemia Familiar (HF).

- Si se dice que una persona que fuma tiene el doble de riesgo de padecer una enfermedad cardiovascu-
lar que otra que no fuma, en el caso de una persona afecta de HF su riesgo no es el doble, sino cuatro
veces superior.

- Si una persona fuma reduce su esperanza de vida hasta en cuatro afios. En el caso de un fumador afecto de HF, la
reduccion de su esperanza de vida puede llegar hasta los quince afios.

- Es especialmente importante el caso de los nifios y adolescentes que se inician en el habito del tabaco. Para aquéllos que han heredado la
hipercolesterolemia, es vital que no se inicien en este habito.

En el préximo nimero dedicaremos una especial atencién a los efectos del tabaco sobre la salud y especialmente entre los pacientes de HF.

En cualquier caso, desde estas paginas nos felicitamos de la puesta en marcha de medidas que luchen contra el tabaquismo tanto de los que
fuman como de los que no fuman pero tienen que compartir trabajo y ocio con otros fumadores. La Fundacion Hipercolesterolemia Familiar
se suma a la practica unanimidad parlamentaria con la que se aprobd esta ley.

Congreso de la Asociacion Americana del Corazon

En el Ultimo Congreso de la Asociacion Americana del Corazén, celebrado el pasado mes de noviembre en
Dallas, se destacd la obesidad como uno de los problemas més importantes de salud y como la epidemia de
los paises desarrollados. El ex presidente Bill Clinton -recientemente operado de corazén y consumidor duran-
te afos de comida basura-, sensibilizado con este problema, ha creado una Fundacion y se ha unido con la
Asociacion Americana del Corazdn para ayudar a prevenir esta epidemia y llamar la atencién sobre la obesi-
dad en los nifos, con el fin de promover habitos de vida saludables en la poblacién infantil.

También se sefald en el Congreso que los nifios que comen fuera de casa cuatro o mas veces a la semana pre-
sentan un aumento de los factores de riesgo cardiacos. Estos nifios muestran un aumento del colesterol total,
una disminucién del colesterol-HDL y un aumento de la presién arterial, muy por encima de los valores que
presentan aquellos nifios que comen en casa. El problema de la obesidad infantil, rampante en Espania, lleva
anos de actualidad en EEUU, donde cada dia se afronta este problema con mayor determinacion.

También se presentaron los datos del estudio IDEAL, siglas en inglés, de la disminucién de los episodios clini-
cos cardiacos con la reduccion intensa del colesterol con dosis altas de estatinas, frente a los resultados obte-
nidos con dosis mas bajas. En este estudio el tratamiento con dosis altas de estatinas disminuye en un 16%, y de forma segura el riesgo de
episodios cardiovasculares en cinco afios cuando se compara con el grupo de tratamiento en dosis mds bajas de estatinas.

Son datos que se suman a los que se barajaron en la reciente jornada de Londres, de la que informamos en las paginas 4y 5 de este
Boletin.

El problema de la obesidad infantil en Espafia es preocupante por lo que las autoridades sanitarias y la poblacién en general deben
afrontar este problema con mayor determinacion. Esperamos que la puesta en marcha por el Ministerio de Sanidad de la estrate-
gia NAOS (nutricién, actividad fisica y prevencion de la obesidad) ayude a prevenir eficazmente en nuestro pais esta epidemia de
obesidad.
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Genética y riesgo cardiovascular en nifos con HF

Un estudio realizado en Holanda, publicado en Circulation (2005; 112: 3168-73) y realizado en
nifos con HF, ha demostrado que los portadores de una mutacion de alelo nulo (sin actividad
residual de proteina y, por tanto, mds grave) presentaban un mayor engrosamiento de la pared
intima-media (capa interna) de la arteria cardtida y unos niveles mas elevados de colesterol
total y colesterol LDL cuando se comparaban con los portadores de mutaciones menos graves
como son las del receptor defectuoso.

El estudio se realizé en niflos y nifias entre los 8 y 18 afios de edad que fueron tratados con pra-
vastatina durante dos afios y ha puesto de manifiesto que el tipo de mutacién se asocia signi-
ficativamente con el engrosamiento de la pared de la arteria carétida antes y durante el trata-
miento, independientemente de los niveles de colesterol LDL. Por tanto, las mutaciones de ale-
los nulos sirven para identificar a los nifios con el riesgo cardiovascular més alto y sirve a los
médicos en la toma de decisiones, ya que estos nifios se pueden beneficiar de un tratamiento
precoz e intenso para reducir los niveles de colesterol.

La presencia de xantomas aumenta el riesgo cardiovascular

Un estudio realizado en Espafia por el grupo espafol para el estudio de la HF y publicado en Arteriosclerosis Thrombosis and Vascular
Biology (2005; 25: 1960-5) ha demostrado que la presencia de xantomas (depésitos de lipidos en el tendén de Aquiles o en los tendones
del dorso de las manos) se asocia con un riesgo cardiovascular mayor y su deteccion nos indica la necesidad de un tratamiento mas inten-
so en la reduccion del colesterol.

El estudio se realizo en 951 hombres y mujeres con diagndstico genético de HF, de los que el 29% presentaban xantomas. La frecuencia
de xantomas aumenta con la edad, desde el 6,9% en sujetos de 20 a 30 afios hasta un 38% de los 51 a 60 afos. El colesterol total y el coles-
terol LDL fueron mas altos en las personas que presentaban xantomas, asi como la probabilidad de presentar una enfermedad cardiovas-
cular prematura.

La ecografia del tenddn en hiperlipemias genéticas

Otro estudio realizado en Espafa y publicado en Arteriosclerosis Thrombosis and Vascular Biology (2005; 25:2203-8) ha mostrado la uti-
lidad clinica de la ecografia del tendén de Aquiles en el diagndstico de la Hipercolesterolemia Familiar (HF). Se estudiaron pacientes
con otras hiperlipemias genéticas como la Hiperlipemia Familiar Combinada y la
Hipercolesterolemia Poligénica que en ocasiones tienen cifras de colesterol que pue-
den solaparse con las de la HF y solo se detectaron xantomas con la ecografia en los
pacientes con HF.

En el préximo nimero de este Boletin, publicaremos un articulo sobre este tema de la
Unidad de Lipidos e Instituto de Diagndstico por la Imagen, del Hospital Clinico de
Barcelona, en el que se concluye que la presencia de xantomas en los tendones de
Aquiles es un criterio que confiere una alta probabilidad de diagndstico de HF, y por
tanto hacer la ecografia del tenddn de Aquiles para comprobar la existencia de xan-
tomas es mas sensible que la exploracién fisica. Xantomas del tendén de Aquiles.
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Bacalo con
ciruelas pasas

Coliflor
ajoarriero

Pina
rellena

Ingredientes (para 4 personas)
e Coliflor (1 Kg)

o Ajos (4 dientes)

e Guindilla (1 unidad)

o Perejil

e \linagre

e Aceite de oliva virgen (35 ml)

Ingredientes (para 4 personas)

 Bacalao desalado (4 lomos de unos
70 g cada uno)

e 20 ciruelas secas

e 2 cebolletas

e Un vaso de caldo de verduras

® Un diente de ajo

e 2 cucharadas soperas de harina

Ingredientes (para 4 personas)
e 1 pifa

e Unracimo de uvas

e Una granada

e Una naranja

e Unamanzana

Preparacion

Preparacion

Limpiar y cocer la coliflor. Escurrir,
trocear y colocar en una bandeja.
En una sartén hacer un refrito con
el ajoy la guindilla. Sobre la coliflor
anadir el refrito de ajo y guindilla
(se puede anadir un chorrito de
vinagre). Espolvorear con el perejil

e Una pizca de azafran
o Perejil
o Aceite de oliva virgen (40 ml)

Preparacion

En una cazuela se pochan las cebolle-
tasy el ajo. Agregar una cucharada
sopera de harina y rehogar. Incorpo-

Cortar el extremo superior e inferior
de la pifia. Partir la pifia por la mitad y
vaciar. Cortar la pulpa a trocitos. Pelar
y cortar a trocitos la manzanayy la
naranja. Desgranar la granada. Lavar
las uvas. Mezclar todas las frutas con
los trozos de pifia y rellenar la pifa.

KB '\

Utensilios
Un cuchillo.

finamente picado. rar el vaso de caldo de verduras y el
azafran. Dejar reducir unos minutos.
Anadir las ciruelas pasas (previamen-
te remojadas en agua dos horas). A
parte, se reboza el bacalao en harina
(es importante desalar bien el baca-
lao durante 36 horas) y en una sartén
se frie con aceite caliente. Se escurre
bien y se coloca en la cazuela con la
salsa. Dejar a fuego lento 5 minutos y
espolvorear con perejil picado.

Utensilios
Una cazuela, una sartény
una bandeja.

Utensilios
Una sartén, una cazuela.

Valor nutricional total del menu
(por racién)

Energia: 620 kcal

Proteinas: 28 g (18%)

Hidratos de carbono: 80 g (52%)

Grasas totales: 21 g (30%)
Saturadas: 3 g (4g%) »
Monoinsaturadas: 14 g (20%) 3,
Poliinsaturadas: 3 g (4%)

Colesterol: 35 mg

Fibra: 13 g

Comida tipo de un dia, planificada para una dieta de 2.000 kcal, con una distribu-
cion de principios inmediatos equilibrada, un aporte graso principalmente de ori-
gen monoinsaturado y un contenido bajo en colesterol y alto en fibra. Esta comi-
da incluye 30 g de pan blanco (una pulga). Las recetas son para cuatro raciones.

Maria Garriga
Dietista de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar
fundacioncohorte@telefonica.net
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Cartas a la FHF

Os animamos a que nos hagais llegar vuestras opiniones, sugerencias o simplemente desahogos. Este Boletin es de todos y quiere ser un lugar
de encuentro. Esperamos vuestras cartas y correos electrdnicos.

La ezetimiba debe ser de aportacion
reducida

Tengo 59 anos, presento Hipercolestero-
lemia Familiar (HF) de forma grave y por
dicha causa hace once afios se me hizo un
doble by pass coronario. Entre los medica-
mentos que tomo diariamente estdn las
estatinas, que ahora combino con ezetimi-
ba. Gracias a las gestiones realizadas por
la Fundacion, las estatinas las adquiero
con aportacion reducida. Sin embargo, no
sucede lo mismo con la ezetimiba, que
tiene un coste elevado y en mi caso las
posibilidades econdmicas son escasas. Yo
vengo cotizando a la Seguridad Social
desde el afo 1965, y esto me hace sentir en
desigualdad social, con respecto a otras
personas que reciben los medicamentos
gratis. Y es que hay personas que sufrien-
do una enfermedad adquirida reciben los
medicamentos gratis. No me parece mal,
pero me resulta muy dificil entender que
yo, habiendo nacido con este trastorno
genético, tenga que pagar la ezetimiba.
Esto es una tremenda injusticia, y quiero
que esta carta la publiquen para unir mi
reivindicacion a la de todas aquellas per-
sonas que en anteriores boletines han
expresado su mismo asombro. La ezetimi-
ba la necesito para conseguir controlar mi
colesterol y asi poder llevar una vida nor-
mal. Por lo tanto, creo que a la Adminis-
tracion también le resultard mds barato
asumir la aportacion reducida del farma-
co y potenciar la prevencién que cargar
con los altos costes que, como en mi caso,
implicaria una segunda intervencién
coronaria.

Rosa Maria Murioz Benedicto
Zaragoza

He tenido conocimiento por el Boletin de
la Fundacién, y asi me lo ha comunicado
mi médico hace unos meses, que las esta-

tinas ya son de aportacion reducida. Y les
doy las gracias por este importante logro.
Pero también me ha dicho mi médico que
en mi caso, necesito combinar las estati-
nas con el nuevo fadrmaco ezetimiba para
conseguir una mayor reduccion de mi
colesterol, y espero que asi sea. Aunque
creo que el precio de este medicamento
saldrd de nuestro bolsillo. Me pregunto si
ustedes han hecho alguna gestién para
conseguir que el citado fdrmaco sea de
aportacioén reducida como las estatinas.
También, me gustaria ser socio de la
Fundacién.

Alfredo Pascual Martin
Madrid

Pertenezco a la Fundacion, y me gustaria
que me informasen si han realizado algu-
na gestion para conseguir que la ezetimi-
ba entre en aportacion reducida.
Actualmente, estoy tomando una estatina
combinada con la ezetimiba, con muy
buenos resultados, porque por primera
vez he conseguido controlar mi colesterol,
pero la repercusion econémica es impor-
tante, dado que necesito seguir un trata-
miento de forma continuada. En el centro
de salud me han dicho que atn no estd en
la lista de aportacién reducida.

Mari Carmen Alos Fortuio
Barcelona

La Fundacion, consciente de que el Ezetrol
debe entrar en aportaciéon reducida, y
coincidiendo con la actualizacién del Real
Decreto 1348/2003 de 31 de octubre de
2003, por el que se adapta la clasificacion
de medicamentos, ha enviado a la minis-
tra de Sanidad, el pasado dia 2 noviembre,
una carta-documento de la que transcribi-
mos algunos de sus puntos bésicos:

o

cartas

“Desde la publicacion del Real Decreto
hasta nuestros dias, el espectro terapéuti-
co para el tratamiento de la Hipercoleste-
rolemia Familiar Heterocigota (HFH) se ha
visto ampliado desde abril del 2004, y de
forma muy eficaz, con la aparicion de un
nuevo farmaco, cuya sustancia activa
denominada ezetimiba ha sido incluida
en el subgrupo C10A X. En nuestra opi-
nién dicha sustancia activa deberia tam-
bién estar incluida dentro de la aporta-
cion reducida para el tratamiento de la
HFH por las razones que a continuacion
se indican. Puesto que las estatinas y la
ezetimiba son los unicos farmacos indica-
dos en el tratamiento de la HFH y la finali-
dad de la aportacion reducida va ligada a
dicha indicacién, nos parece un agravio
comparativo la no-inclusién de la segun-
da en beneficio de las primeras. Dado que
la préctica clinica habitual en el trata-
miento de la HFH exige la utilizaciéon de
ezetimiba en un gran numero de casos, la
no inclusién de este farmaco en aporta-
cion reducida supondria ademas de una
injusticia social, un aumento en el gasto
sanitario por las razones anteriormente
expresadas..."

Ahora sélo cabe esperar que nuestra justa
peticién obtenga respuesta.

La buena alimentacion, desdela
escuela

Aprovechando el centenario de Miguel de
Cervantes, diré que yo también me siento
don Quijote, un Quijote, con una
Dulcinea, mi hija de 5 afios, que lucha con
muchos molinos: el colegio, la Adminis-
tracién que permite que nos llegue conti-
nuamente publicidad enganosa, y mi
peor molino: una familia, la de mi
Dulcinea que no sabe ni quiere saber de
su mal, llamado hipercolesterolemia. Mi
hija tiene cinco afos, y yo soy una enfer-
mera que ha trabajado toda su vida en
Cardiologia y que ha vivido muy de cerca
los problemas del colesterol. Desde que
me ha tocado vivirlo con mi hija, he obte-

»
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nido y leido toda la informacién rigurosa
acerca de la hipercolesterolemia. Sin
embargo, yo, don Quijote, gran lector y
luchador, me siento impotente. Por eso,
dejo mi caballo y sustituyo mi lanza por
un boligrafo para suplicar: 1) No permi-
tan que engaifien a la gente con la infor-
macién nutricional que ofrecen a veces
los alimentos.

Expliquen a la gente que tienen que leer
la etiqueta que refiere la composicion de
los alimentos, para tener claro que esas
galletas y esos productos que rezan ser
libres de colesterol -y que efectivamente
no tienen porque el colesterol sélo existe
en el reino animal- tienen sin embargo
grasas hidrogenadas y/o saturadas que
son la materia prima para fabricar el
colesterol. 2) No permitan que la base
nutricional de nuestros hijos (la comida
del colegio en la mayoria de los casos),
sea una fuente repleta de grasas no salu-
dables. Mi lucha en este sentido ha sido
inatil, la asociacion de padres ni siquiera
contesté a mi ruego escrito de que a mi
hija no se le permitiera comer chucherias
dentro de la clase, y la directora del cole-
gio me insté a cambiar a la nifia de cole-
gio cuando le sugeri cambiar el menu
escolar por tener un alto contenido de
grasas insanas y muy poco pescado y ver-
duras. 3) Por ultimo, permitanme decir a
los familiares de tantas/os Dulcineas que
no le dan importancia al colesterol, que
llevo 16 aiios viendo cémo el colesterol es
un asesino silencioso, que mata igual a
jovenes que a mayores. Y por eso, yo no
puedo consentir su pasividad cuando se
trata de nuestros seres queridos.

Teresa Garcia Arahuetes
Madrid

Queria comentaros que este aio el centro
escolar donde estudia mi hijo de 6 aiios,
que tiene HF heredada por via paterna, ha
cambiado el catering, y hace la comida en

-14- ganando COrazones Diciembre 2005
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el mismo centro. Esto significa que la
direccion ha escuchado parte de mis
stplicas encaminadas a mejorar la ali-
mentacion no sélo de mi hijo, sino de la
del resto de la clase, que necesita igual-
mente una alimentacién sana. Después
de varios afios con reuniones constantes
insistiendo en la importancia de mejorar
la alimentacion de nuestros hijos, se ha
creado la situacién ideal para que final-
mente se produzca esa mejora tan desea-
da. Se han introducido las verduras en
una gran variedad de platos como en la
tortilla con acelgas o espinacas, ademds
de la ensalada fresca.

Las carnes son bajas en grasa y también
han introducido las sardinas en aceite de
oliva. También la fruta es mucho mds fre-
cuente, y yo creo que nos tranquiliza
mucho la voluntad de cambio que tienen
los organizadores del comedor. El director
del colegio -se trata de un centro concer-
tado- nos ha hablado de que estdn viendo
la posibilidad de contar con una dietista
para elaborar los mendus en favor de una
mejor linea nutricional. A pesar de que ya
estamos a punto de acabar el primer tri-
mestre y atin seguimos esperando a la
dietista, seguiremos insistiendo, porque
entendemos que nuestro esfuerzo no ha
sido en vano.

Esperanza De Merino Brito
Badajoz

Son numerosas las cartas que nos llegan
de familias en las que la madre, habitual-
mente empujada por la equivocada ali-
mentacion que reciben los nifos en la
escuela, dedica gran parte de su vida a
mejorar sin éxito a corto plazo los menus
de sus hijos. No parece existir el debido
rigor nutricional a la hora de programar
un tema tan importante como es la ali-
mentacion de nuestros hijos. Y son
muchas las que piensan que los Consejos
escolares deberian dedicar a este tema al
menos el mismo tiempo que dedican a

o

las materias docentes. Los platos que
componen los mends tienen en general
un alto contenido calérico pero son muy
pobres en cuanto a valor nutritivo, y el
resultado de este desequilibrio entre la
energia que se ingiere y la que se gasta
acentua la obesidad que ya afecta al 14%
de los nifios en Espafa. Este hecho ha
sensibilizado al Ministerio de Sanidad y
Consumo, que a través de la Agencia
Espafiola de Seguridad Alimentaria y
junto con alguna de las empresas alimen-
tarias mds concienciadas con este tema,
ha puesto en marcha la estrategia NAOS
sobre nutricién, actividad fisica y preven-
cion de la obesidad, que pretende por
una parte fomentar una alimentacion
saludable y por otra, promover una
mayor actividad fisica en todos los ciuda-
danos espanoles. Dicha estrategia, tiene
cuatro ambitos de intervencion: familiar
y comunitario, educacional, empresarial y
sanitario.

Por lo tanto, desde la escuela, debemos
velar tanto los educadores como los
padres para que la estrategia NAOS se
cumpla y nos ayude a todos y muy espe-
cialmente a los niflos a conocer mejor los
alimentos que tomamos. Desde la Funda-
cion entendemos que una sociedad
informada serd mas responsable. Y hace-
mos un llamamiento a las autoridades
sanitarias para que también revisen la
publicidad engafosa en todos los medios
de difusién; ya que es un deber de los
gobiernos promocionar una alimenta-
cion sana, rica en frutas y verduras. En
algunos paises de nuestro entorno, ya
estan potenciando el consumo de fruta
fresca frente a los productos de bolleria
industrial y las famosas “chuches’, que
causan furor entre los mas pequefios. Las
cartas de estas madres que con tanto
empeio y coraje defienden la salud de
sus hijos, luchando contra tantas aspas
de molino, merecen nuestro respeto y
apoyo. Los logros de nuestros amigos de
Badajoz son gratificantes. Y nos anima a
seguir defendiendo una alimentacion
sana, para que cada vez sean mas los cen-
tros que analicen y valoren las ventajas
del cambio.
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Qué hace la FHF

¢Qué hace la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar?

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

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

desean saber mas acerca del colesterol elevado

por razones de origen genético o heredado.

Concienciamos sobre la importancia de la HF.

Ademés de:

® Promover el bienestar de las personas
con HF

® Apoyar el diagnéstico precoz de la HF

o 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 permitira 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

AstraZeneca"A/”

p

OBRA 50OCIAL

Virer

LA VIDA POR DELANTE

7~
Z

Carbonell

Almirall Prodesfarma
Almirall

€9 MSD

="

+=STEVE

%X% Bristol-Myers Squibb

i

) NOVARTIS

dp' Schering - Plough, S.A.

Diciembre 2005 ganando COrazones -1s-




Boletin 18 ok 24/1/06 16:03 Pagina 16

jHagase socio de la Fundacion!

Ahora tiene mas ventajas, porque puede recuperar el 25% de su aportacion. Para
ello, debera indicarnos su nimero de carnet de identidad y la letra del NIF. Todos
podemos marcar una diferencia positiva en nuestro bienestar y en el futuro de la
Fundacioén, uniéndonos a este proyecto solidario. La mayor parte de las personas
encuestadas nos animan a sequir la linea emprendida. Sin embargo, para avanzar
nos necesitamos todos. Y por eso les animamos a rellenar la inscripcion de socio.

L] L] o s

Felicitacion de r
. ]

Navidad S3id S T
La Fundacién Hipercolesterolemia oL oo Y ’
Familiar agradece a los nifos todo su ol BN, \\r b3
esfuerzo y creatividad ayudandonos R W \ &
a ilustrar esta pagina con alguno de ol (7 00Y, ¢ ' ]
los dibujos recibidos. En este caso, ha S (P AN 4
sido elegido el de Victor Calvo, de ; » . %
Madrid, de cinco afos, para desearos V il ﬂ* Y
a todos un Feliz Afio 2006. W 2

La doctora Iraburu
presenta su libro
T[L;EIF.;FZ‘SILJI"H:E QUE PODEMOS (on Vozpropla

La doctora Marga Iraburu ha publicado en
Alianza Editorial un libro titulado Con voz
propia. Decisiones que podemos tomar ante
la enfermedad, en el que nos recuerda que
en el transcurso de la vida, antes o después,
todos nos enfrentamos a problemas de
salud. No hace falta tener una enfermedad
grave: mil y un motivo acabaran llevando-
nos como pacientes o acompafantes a la
consulta de un médico o a un servicio de
urgencias. Debemos saber que con la ayuda
de los profesionales cada uno de nosotros
tendrd la oportunidad de decidir segtin sus propias convicciones, su escala de valo-
res o su proyecto vital. Con voz propia va dirigido a los enfermos y también a los que
gozan de salud, a los que cuidan y a los que se cuidan, a los que toman decisiones
por si mismos y a los que deben tomarlas por otros. Todos los que intervienen en
este escenario tienen algo de enriquecedor pero sin olvidar que el afectado es el ver-
dadero protagonista.

Consejo editorial

Pedro Mata (médico y Presidente Fundacién HF), Rodrigo Alonso (médico), Maria Tere-
sa Pariente (secretaria de la Fundacién HF), Gerardo Gonzalo (editor, miembro de la Fun-
dacion HF).

o

Senales de aviso
de un ataque
cardiaco

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

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

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

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

Senales de aviso
de un ictus

(trombasis o infarto
cerebral)

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

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

. Pérdida del habla o problemas al
hablar o entender.

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

. Vértigos, pérdida de equilibrio o
caidas repentinas inexplicables,
junto con cualquiera de los sinto-
mas mencionados.

No todos estos signos ocurren en cada
ataque. Si usted nota uno o varios de
estos signos, no espere. Consiga ayuda
médica enseguida.





<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /FRA <>
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for improved printing quality. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308000200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e30593002537052376642306e753b8cea3092670059279650306b4fdd306430533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e30593002>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <FEFFd5a5c0c1b41c0020c778c1c40020d488c9c8c7440020c5bbae300020c704d5740020ace0d574c0c1b3c4c7580020c774bbf8c9c0b97c0020c0acc6a9d558c5ec00200050004400460020bb38c11cb97c0020b9ccb4e4b824ba740020c7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c2edc2dcc624002e0020c7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020b9ccb4e000200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee563d09ad8625353708d2891cf30028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f003002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c4fbf65bc63d066075217537054c18cea3002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice


