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La deteccion de la HF,
una apuesta por el
ahorro sanitario

La deteccion de la Hipercoles-
terolemia Familiar (HF) con el
objetivo de evitar las enfer-
medades cardiovasculares es
una de las formas mas efica-
ces de reducir el gasto sanita-
rio. En estos momentos en
que recientes estudios han
puesto de manifiesto la epi-
demia de enfermedad cardio-

vascular en Europa, con dos
millones de muertes anuales,
y cuando las autoridades
sanitarias se ven abrumadas
por un gasto cada vez mas
elevado, la medicina preven-
tiva es deseable ya no sélo
como un procedimiento para
salvar vidas y reducir trata-
mientos, sino como un medio
de evitar que haya millones de personas que, debido a un accidente cardiovascular, no
puedan agotar su vida laboral. A la vertiente econémica de esta enfermedad y su tras-
cendencia en la sostenibilidad del sistema sanitario dedicamos esta vez el editorial (pagi-
na 2) y la pagina 3 de este Boletin.

Pero para conseguir ese ahorro, antes debemos saber qué personas tienen la enfer-
medad, algo que, aunque han comenzado a llevarse a cabo planes de deteccién en
muchas comunidades auténomas, sigue sin desarrollarse mediante un verdadero
plan nacional de deteccién. La Fundacion Hipercolesterolemia Familiar, en colabora-
cién con otras entidades, ha emprendido varios estudios para saber cuantos somos.
En un proyecto actualmente en marcha, denominado Lipo-Vida, se estéa estudiando la
prevalencia de esta enfermedad entre la poblacion espaiola. En el Estudio de Cohorte
de Hipercolesterolemia Familiar se establece un seguimiento de familias afectadas.
Para hacer un tratamiento y evitar la enfermedad cardiovascular, tenemos que saber
quién padece la enfermedad, algo que muchos ciudadanos afectados todavia desco-
nocen (paginas 4y 5).

o
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editorial

Luchar contra la HF contribuye

o

a sostener el sistema de salud

El reciente informe sobre el coste
econémico y la pérdida en vidas
(dos millones de muertos) de las
enfermedades cardiovasculares
en Europa ha desatado las alar-
mas de los sistemas de salud.

Las enfermedades cardiovascula-
res representan la mayor carga
econdémica y, por tanto, el princi-
pal reto de las autoridades sani-
tarias, ya que si no se invierte su
tendencia al alza, hard muy difi-
cil la sostenibilidad del sistema
de salud. Y para poder controlar
esta epidemia se necesita un
plan de prevencion cardiovascu-
lar, ya que la patologia puede
empezar a una edad joven. Por
esto, es muy importante identifi-
car a los grupos mas vulnerables
de sufrir una enfermedad cardio-
vascular. En este sentido, las
hipercolesterolemias familiares
son un excelente modelo para
iniciar un plan de detecciony
prevencion a nivel individual y
del propio grupo familiar, como
ha quedado demostrado en el
estudio que ha realizado la Fun-
dacién con economistas de la
salud de la Universidad Carlos IlI
de Madrid, del que ddbamos
cuenta en el pasado Boletin.

La introduccién de programas de
prevencion debe basarse en la
evidencia y en ser coste-eficaz. El
programa de cribado de la
Hipercolesterolemia Familiar
(HF), que se puede realizar
mediante el diagndstico genéti-
co en cascada familiar, identifica
a las personas con elevado ries-
go de desarrollar enfermedad
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cardiovascular prematura, forma
parte de una medicina predictiva
y es uno de los procedimientos
mas rentables y eficientes del
sistema sanitario.

El programa de cribado de la HF
en Espafia ya ha comenzado y se
contempla en el plan estratégico
regional de un gran niumero de
comunidades auténomas. A las
comunidades de Navarra, Ara-
gon, Asturias, Extremadura y Pais
Vasco se han incorporado La
Rioja y Catalufa. La Consejera de
Murcia ha confirmado la préxima
incorporacion de su comunidad.
Y Canarias y Castilla-La Mancha
han mostrado una buena dispo-
sicion para integrarse en este
programa.

También se estd elaborando
entre la Comunidad de Madrid y
nuestra Fundacién un convenio
marco vinculado al plan estraté-
gico de prevencién cardiovascu-
lar de esta comunidad. En este
convenio, ademas de la identifi-
cacion de las personas con HF, se
contemplan actividades de for-
macion y divulgacion.

Esperamos que este programa
de cribado sea evaluado e impul-
sado por el Ministerio de Sani-
dad y el Consejo Interterritorial,
del mismo modo que esperamos
que la ezetimiba se incorpore a
los farmacos de aportacion redu-
cida pues, como sucede actual-
mente con las estatinas, es nece-
saria para el tratamiento de la
HF. Las familias con HF lo estan
esperando.

Personaje

Jestis Santillana
Femandez

40 afios

Menasalbas (Toledo)

A Jesus le diagnosticaron Hiperco-
lesterolemia Familiar Heterocigota
hace 12 6 13 aflos —no recuerda
exactamente—, aunque ese primer
diagnéstico no cambi6 su vida. Lo
malo fue el infarto que le sobrevino
a los 34 afos y que le hizo temer por
su trabajo. Ganadero, tiene una plan-
ta de engorde de vacuno, un trabajo
en el que "hay que cargar peso y
andar detras del ganado"y por lo
que en su momento pensé que no
podria volver a trabajar. Sin embar-
go, cuando han pasado ya varios
anos, ahora se encuentra perfecta-
mente, después de que le tuvieran
que implantar un stent que, en lo
fundamental, no ha cambiado su
vida.

Aunque alguin cambio si se produ-
jo. Dice Jesus que él era un hom-
bre "muy divertido, bebia, fumaba",
y ahora no fuma y bebe con mode-
racién, y sigue gozando de buen
humor. También le gustaba jugar al
futbol, y aiin recuerda con pena
que tuvo que dejarlo. Todo aquello
cambio, sobre todo por el miedo a
otro infarto. Antes de su diagndsti-
co tenia més de 400 mg/dl de
colesterol y ahora sin embargo
tiene menos de 200. Muchos
miembros de su familia paterna
tienen el colesterol elevado, como
sus dos hermanas y algunos sobri-
nos. Ahora toma estatinas, ezetimi-
ba y resinas, con buena tolerancia
y reconoce que, “sinceramente’,
hace una vida practicamente nor-
mal. Y tiene dos hijos, de 13y 10
afos, ninguno de los cuales ha
dado sintomas de padecer la enfer-
medad (sus cifras de colesterol son
normales).
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La deteccidon de la HF, una forma de

reducir el gasto sanitario

Alrededor de un millén de europeos tie-
nen una Hipercolesterolemia Familiar
Heterocigota (HFH) y unos seis millones
una Hiperlipemia Familiar Combinada
(HFC). La mayoria de ellos estan sin diag-
nosticar y, por tanto, sin un adecuado tra-
tamiento con el consiguiente riesgo de
pérdidas de décadas de vida por la pre-
sencia de enfermedad cardiovascular pre-
matura. Por esto, los pacientes de
Hipercolesterolemia Familiar (HF) cada dia
tienen mas razones para demandar a los
gobiernos mejores medidas de preven-
cion. Informes sobre el impacto del coles-
terol en la enfermedad cardiovascular en
las préximas décadas indican que en las
politicas de salud europeas algunos cam-
bios son absolutamente necesarios.

Teniendo en cuenta que la contribucién de
la hipercolesterolemia al desarrollo de la
enfermedad cardiovascular esta entre los
factores de mayor riesgo, su impacto en
los sistemas de salud europeo, asi como
sus efectos en los presupuestos, debe ser
un tema de preocupacion para las autori-
dades sanitarias. En los 25 paises de la
Union Europea (UE) y segun datos del
2003 aportados por un estudio reciente, la
enfermedad cardiovascular causa dos
millones de muertes al afio con unos cos-
tes de tratamiento de 169.000 millones de
euros por afo.

Se estima que el 80% de los mayores pro-
blemas cardiovasculares en el hombre de
mediana edad se deben a cifras elevadas de
colesterol, hipertension y tabaquismo. La
HF, sin embargo, no suele ser mencionada,
hecho que refuerza nuestra sospecha de
que es la“gran olvidada”. Pero siendo los
niveles de colesterol, sin ninguna duda, el
primer paso a considerar para evitar el infar-
to de miocardio, es dificil de entender por
qué las autoridades sanitarias se centran
mas en otros factores de riesgo y se olvidan
en sus agendas de incluir la HF y, lo que es

incluso més grave, su impacto como princi-
pal causa de infarto de miocardio en edades
jovenes de la vida. Esto indica que la detec-
cién de la HF deberia encabezar las medidas
de prevencion.

Segun los expertos, el impacto del aumento
en las cifras de colesterol en el futuro inme-
diato llevara un peso adicional, y es que la
pérdida de vidas humanas repercutira igual-
mente en la pérdida de mano de obra y, por
tanto, en el crecimiento econémico de los
paises.

El coste total del tratamiento de la enfer-
medad cardiovascular se sitta en torno al
12% de lo que supone el gasto total en
salud en la UE. En el caso de Espafia, del
total de 7.000 millones de gasto anual
estimado, unos 4.000 millones correspon-
den al gasto sanitario empleado en el tra-
tamiento de la enfermedad cardiovascu-
lar, mientras que los 3.000 millones res-
tantes se deben a pérdidas de productivi-
dad por enfermedad o mortalidad prema-
tura. Si la competitividad junto con el
envejecimiento son factores importantes
del crecimiento econémico, las autorida-
des sanitarias deberian tener en cuenta el
gran impacto de la HF en la salud. No
solamente en la pérdida de vidas jovenes,
sino también en el coste de la incapacidad
que provoca, puesto que muchas perso-
nas no podréan continuar trabajando hasta
su edad de jubilacion.

En Espaia existen alrededor de 100.000
personas con HFH y unas 600.000 personas
con HFC. Para ayudar a reducir la carga de la
enfermedad cardiovascular en nuestro pais
en una poblacion especialmente vulnerable,
es fundamental desarrollar programas de
deteccion precoz y campaiias de divulga-
cion, comparables a las que se llevan a cabo
contra el tabaquismo. Es necesario igual-
mente promover la investigacion para con-
seguir mejores tratamientos.

o

Recientemente, en un encuentro con
motivo de la celebracion del XX aniversa-
rio de la Ley General de Sanidad, los con-
sejeros han declarado “que la voluntad de
los grupos politicos de las autonomias
debe ser mejorar el nivel de salud de su
poblacion” Y en este mismo acto Ana
Pastor, ex ministra de Sanidad, ha defen-
dido que el 5% del gasto sanitario se
dedique a prevencion, lo que implicaria
un incremento sustancial del porcentaje
actual. La prevencion continua siendo la
gran asignatura pendiente de los siste-
mas sanitarios. Por tanto, es necesario
aumentar los recursos destinados a la
prevencion cardiovascular y tratar de
identificar a la poblaciéon mas vulnerable,
entre la que se encuentran los pacientes
con hipercolesterolemias familiares. De
esta forma, no sélo contribuiremos a
remontar la crisis de los sistemas sanita-
rios, sino también a mejorar la salud car-
diovascular de la poblacién. Porque una
sociedad sana es siempre mas rentable,
incluso cuando envejece.

Dr. Pedro Mata
Presidente de la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar
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Mas investigacion para saber

cuantos somos y prevenir mejor

Un proyecto permite hacer

el seguimiento durante aiios de
familias con HF

La Hipercolesterolemia Familiar (HF) es un tras-
torno hereditario muy frecuente, que a pesar
de estar causado por alteraciones en un solo
gen, tiene expresion clinica muy variada. Asi,
hay familias en las cuales muchos miembros
tienen una hipercolesterolemia importante y
han presentado infarto de miocardio en eda-
des tempranas de la vida, y otras en las cuales
la hipercolesterolemia es moderada y la fre-
cuencia de infarto de miocardio muy baja. En
el registro espariol de HF se observé como
pacientes que tenian la misma mutacion pre-
sentaban cifras de colesterol y manifestaciones
de enfermedad cardiovascular en sus familia-
res muy diferentes.

Con estos antecedentes, en el afio 2003 se
comenzd en Espaiia un ambicioso proyecto de
seguimiento de familias con diagnéstico gené-
tico de HF denominado provisionalmente
Estudio de Cohorte de Hipercolesterolemia
Familiar. Los objetivos fundamentales de este
estudio son conocer la evolucion de la HF,
identificar los factores genéticos y ambientales
asociados al desarrollo de la enfermedad car-
diovascular en las distintas familias, y poder
hacer una adecuada prevencion de la misma
en esta poblacion. Para ello, se han incluido

Un proyecto en marcha

El Estudio de Cohorte de
Hipercolesterolemia Familiar sigue
abierto. Animamos a todas las familias
con Hipercolesterolemia Familiar a
participar en el proyecto. Sélo es
necesario que se pongan en contacto
con la Fundacion Hipercolesterolemia
Familiar:

Avda. Menéndez Pelayo, 67 bajo A
28009 Madrid

Telfs. 91 504 22 06 /91 557 00 71
Fax: 91 504 22 06

e-mail: colesterolfamiliar@terra.es
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progresivamente los casos indice diagnostica-
dos del registro espafiol de HF, y se ha contac-
tado con sus familiares desde las unidades de
lipidos y la Fundacion Hipercolesterolemia
Familiar (FHF). Este estudio forma parte de la
Red de Hiperlipemias Genéticas en Espaiia y
esta financiado en parte por el Instituto de
Salud Carlos ll.

En un estudio de esta magnitud, lo més impor-
tante es el seguimiento de las familias inclui-
das. Por ello, se ha planificado una visita cada
tres afios en las unidades de lipidos, y se ha
creado en la Fundacion la infraestructura nece-
saria para un seguimiento telefénico cada seis
meses. Con esto, pretendemos apoyar a las
familias en las recomendaciones dietéticas y
de habitos de vida, promover una buena adhe-
rencia al tratamiento con farmacos, y detectar
precozmente cualquier episodio cardiovascu-
lar en los casos incluidos.

Hasta la fecha, 16 centros del Sistema Nacional
de Salud han comenzado a incluir familias en
este estudio de seguimiento. Se han incluido
1.130 sujetos, que corresponden a 250 familias
distintas, es decir, unos 4 familiares por cada
persona ya diagnosticada genéticamente. En
este estudio se incluyen tanto familiares afec-
tos como no afectos de hipercolesterolemia. Se
conoce que un 8-10% de los familiares con
colesterol normal, de una persona que tiene
diagnéstico genético de HF, presenta la muta-
cion, lo cual tiene implicaciones importantes
para el consejo genético asi como en el trata-
miento y seguimiento de su descendencia.
Atodas las personas incluidas se les realiza una
historia clinica y exploracion fisica completa,
un cuestionario de calidad de vida, de activi-
dad fisica, y una encuesta dietética, ademas de
la extraccion de muestras de sangre. A todos
los casos se les realiza un andlisis genético para
determinar si tienen la mutacion (familiares
afectos de HF) o no la tienen (familiares no
afectos de HF). Por otra parte, los analisis bio-
quimicos permitiran en el futuro conocer nue-
vos marcadores biolégicos, tanto de riesgo
como de proteccion cardiovascular. Este estu-

o

dio también permitira conocer si un tratamien-
to adecuado previene el desarrollo de la enfer-
medad cardiovascular.

El analisis inicial de la encuesta dietética ha
revelado que los pacientes con HF consumen
una menor cantidad de grasa —especialmente
grasa saturada— que la poblacién general, lo
que significa que las medidas dietéticas son
mejor sequidas por esta poblacion. Para com-
probar estos resultados se estan analizando el
tipo de acidos grasos en el plasma, que son
representativos del tipo de grasa consumida.
El conocimiento del defecto genético a nivel
familiar junto con la modificacién de los habi-
tos de vida (dieta, ejercicio fisico, abandono del
consumo de tabaco, entre otros) nos ayudara a
realizar una medicina preventiva y predictiva
de la HF tanto a nivel individual como familiar.

Estudio de prevalencia de las
hiperlipemias familiares en Espaiia
Las hiperlipemias de base hereditaria son un
trastorno frecuente en la poblacion general.
Se estima que afectan a un 2% de la pobla-
cion, lo que significa que en Espaiia pueden
existir de 600.000 a 800.000 personas con una
hipercolesterolemia de base genética. Este tér-
mino engloba a la Hipercolesterolemia
Familiar Heterocigota (HFH) y a la
Hiperlipemia Familiar Combinada (HFC). La
importancia del diagnéstico de ambos trastor-
nos radica en la elevada incidencia de enfer-
medad cardiovascular en edades tempranas.
En este sentido, seguin los datos del registro
espaiol de HF, el 55% de los varones y el 22%
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de las mujeres con HF incluidos en el mismo,
han desarrollado alguna manifestacion de
enfermedad cardiovascular antes de los 60
afos. Ademas, la HF acorta la esperanza de
vida de 20 a 30 afios respecto a la poblacion
general. En el caso de la HFC, este trastorno
esta presente en cerca del 40% de los supervi-
vientes de un infarto de miocardio.

Sélo existe un estudio realizado en el mundo
para conocer la prevalencia de la HF. Este se
realiz6 en Holanda, en una poblacién cercana
al aeropuerto internacional de Amsterdamy
la frecuencia encontrada de aproximadamen-
te 1 por cada 300 sujetos fue mucho mas alta
que la descrita en la literatura médica de 1 por
cada 500 personas. Sin embargo, se realizd
s6lo en una poblacién determinada y proba-
blemente no es representativa de todo el pais.
En Espania, la poblacion afecta de HF puede
oscilar de 80.000 a 100.000 espafioles y la de
HFC de 500.000 a 700.000 personas.
Actualmente, existen una serie de criterios cli-
nicos que pueden ayudar a hacer el diagndsti-
co de HF. En Espaiia, se estan utilizando los cri-
terios holandeses adaptados para el diagnés-
tico clinico. Sin embargo, en Holanda y en
nuestro pais, se dispone del diagnéstico de
certeza que es el andlisis genético. En el caso

o

de la HFG, los criterios clinicos para su diag-
nostico estan sujetos a continua revision y, por
el momento, no existe un marcador genético
de certeza como en la HFH.

Durante el afo 2005, se comenzd el estudio
Lipo-Vida que pretende establecer la prevalen-
cia de ambas hiperlipemias hereditarias en
Espaia. Ademas, se valoran la presencia de
otros factores de riesgo cardiovascular en esta
poblaciény el coste del tratamiento. En este
estudio participan actualmente 19 Centros de
Atencion Primaria (CAP) del Sistema Nacional
de Salud distribuidos entre zonas rurales y
urbanas segun la distribucién de la poblacién
espanola y 18 unidades de lipidos especializa-
das. Hasta la fecha se han incluido sujetos en
15 centros (ver tabla adjunta). En cada centro
se han seleccionado de forma aleatoria a 400
sujetos dentro del cupo de un médico, a los
cuales se les envié una carta invitandoles a
participar. A aquéllos que han acudido a con-
sulta, se les ha realizado un cuestionario dise-
fiado para realizar el diagnéstico clinico de las
HF. A todos se les ha practicado una determi-
nacion en sangre capilar de colesterol total,
triglicéridos y glucosa. Aquellos sujetos cuyo
colesterol total y/o triglicéridos estan por enci-
ma del valor percentil-90 (valor elevado) para

EVOLUCION DEL RECLUTAMIENTO
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Figura 1.
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Centros de Atencion Primaria
que participan en el estudio
Lipo-Vida

1. Dra.lsabel de Andrés (C.S. Levante- Norte,
Cordoba)

2. Dr.Juan José Martinez (C.S. Ayerbe, Hues-
ca)

3. Dr. Miguel Puigserver (CS. Vilafranca,
Palma de Mallorca)

4. Dra. Gloria Calero (C.S. Triana, Las Palmas)

Dr. Carlos Mainou (CS. Bonaplata, Barcelona)

. Dra. Guadalupe Gaspar / Dra. Elia de Lla-

nos (C.S. Urbano, Badajoz)

7. Dra. Luisa Feijoo / Dra. M.2 Carmen Gago
(C.S. Adormideras, A Corunia)

8. Dra. Concha Rodriguez Gallego (C.S. Mar-
tin de Vargas, Madrid)

9. Dra. Ana Herrero (C.S. Torres de Alameda,
Madrid)

10. Dra. Isabel Sarriegui (C.S. Ondarreta, Pais
Vasco)

11. Dr. José Luis Pardo (C.S. Orihuela 1, Alican-
te)

12. Dra. Alba Cuberas (C.A.P. Est, Barcelona)

13. Dra. Eva Yuste (C.S. Avila Norte, Avila)

14. Dr. Artemio Alvarez Cosmea (C.S. Venta-
nielles, Asturias)

15. Dr. Antonio Poyatos (Consultorio Arrecife,
Cdrdoba)

o »

su edad y sexo, o bien que estén tomando
medicacion para reducir el colesterol y que
ademas tengan antecedentes familiares de
hipercolesterolemia, han sido remitidos a la
unidad de lipidos correspondiente para su
diagnostico especializado.

Hasta la fecha, se han incluido 1.077 sujetos
en Atencion Primaria, y se han enviado a con-
sulta especializada de alguna unidad de lipi-
dos a 108 (ver Figura 1). La méxima inclusion
de pacientes ha sido en el periodo comprendi-
do entre diciembre de 2005 y marzo de 2006.
Este estudio es posible gracias a un convenio
de colaboracién entre la Fundacion Hiperco-
lesterolemia Familiar y la Fundacion
AstraZeneca. Ademas, cuenta con el aval del
Ministerio de Sanidad, y ha sido declarado de
interés sanitario.
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“Mis hijos fuman. ;Como puedo ayudarles a

dejar de fumar?”

Al hablar de nuestros hijos, parece que
cuando son pequefos nuestra preocu-
pacion por su salud es mayor, y nos
damos cuenta de que, cuando llega la
adolescencia son mas vulnerables. Y es
que en la adolescencia nos debe preo-
cupar tanto su salud fisica como su
salud psicoldgica. En las familias con
Hipercolesterolemia Familiar (HF), la
preocupacién es mayor, porque los
habitos de vida sanos ayudan a contro-
larla. Por ello, cuando nos enteramos de
que nuestros hijos fuman, exploramos
todas las formas y todos los caminos a
nuestro alcance para hacerles entender
que fumar supone un peligro muy serio
para la salud. Y asi, en los teléfonos de
apoyo de la Fundacién Hipercolesterole-
mia Familiar (FHF), hacen eco preguntas
como ésta: “;Mis hijos fuman. ;Qué
podemos hacer para que lo dejen?".

En Espaia, a pesar de que
la tendencia general a
fumar disminuye, la edad
de inicio desciende hasta
los 12 aifios

La respuesta no es facil. Desde nifos
anidan en nosotros dos ideas contradic-
torias: por una parte, nos parece que
somos indestructibles, y por otra, asumi-
mos que cualquier problema que sufre
nuestro sistema bioldgico se reparard en
el momento en que cortemos con nues-
tro malos habitos y cuidemos de nues-
tro cuerpo como un santuario. Pero a
veces es demasiado tarde para reparar
el dafo. Los adolescentes no lo creen
asi. Su rebeldia se opone sistematica-
mente a casi todo y tratan de saltarse
cualquier tipo de regla. En muchos
casos, no sabemos como abordar deter-
minadas situaciones. Ciertamente, con
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lo que respecta al tabaco, nuestra apro-
ximacién no parece ser la mejor, porque
a pesar de que en Espafa la tendencia a
fumar disminuye, la edad de inicio, 12
afios, se adelanta.

A veces nos preguntamos si en lugar de
hablarles del peligro del tabaco, les
deberiamos hablar de la injusticia y
conspiracion de la industria del tabaco,
lanzando mensajes engafiosos que cau-
san muertes innecesarias, a cambio de
llenarse mas sus bolsillos. Teniendo en
cuenta que la injusticia despierta el ide-
alismo que los jévenes llevan dentro,
deberiamos intentarlo. También los
gobiernos deberian ejercer su autoridad
impidiendo todo tipo de publicidad
falsa o engafiosa. Después de tantos
afios de culto y mito a la magia del ciga-
rrillo, no es facil darle la vuelta. Europa
durante afios ha aprobado leyes para
restringir el uso del tabaco, que después
ha ignorado. Y una vez mas nos pregun-
tamos: jva a cambiar de verdad la tole-
rancia con el tabaco?

En Espaia, desde el pasado mes de
enero estamos dando pasos importan-

Debemos hacer
conscientes a los
adolescentes de los
mensajes enganosos de la
industria tabaquera, que
Nno piensa mas que ensu
beneficio

tes. La ley prohibe fumar en lugares
publicos. Segun el Gobierno, mas de un
tercio de la poblacién fuma. Hasta ahora
la gente fumaba en cualquier sitio. No
resultaba agradable ver a los profesores
de nuestros hijos echando las ultimas
volutas de humo antes de que los nifios
entraran en clase, ni tampoco a los pro-
fesionales de la salud. Y era casi imposi-
ble encontrar un lugar para “no fumado-
res” en un restaurante. La recién aproba-
da ley prohibe los anuncios de tabaco
en los medios, asi como en las oficinas,
colegios y centros comerciales. Ademas
sube la edad minima para comprar taba-
co de los 16 a los 18 afos. De acuerdo
con el Ministerio de Sanidad, esta nueva
ley reducird un 5% la prevalencia en los
proximos dos aios.

Dejar de fumar tiene
efectos inmediatos
Todos queremos que nuestros hijos dejen

el tabaco mejor hoy que manana, pero no
es facil, mucha gente lo intenta una y otra

vez, y sdlo los que tienen una mayor fuerza
de voluntad lo consiguen. Eso si, los efectos

son inmediatos: a la semana de dejarlo, la
sangre fluye mejor y el riesgo del infarto
disminuye. A los cuatro o cinco afios las
posibilidades de infarto decrecen, hasta el
punto de igualarse con las de cualquier
persona que nunca ha fumado.

o
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{Qué puede hacer nuestra
organizacion?

La FHF trata de reducir el riesgo promo-
viendo campanas de prevencion
mediante la educacién y el apoyo. Tratar
de que los padres dediquen tiempo a
discutir con sus hijos los efectos del
tabaco. Es verdad, que no podemos
cambiar el mundo, pero si podemos
constatar nuestras propias convicciones
y decir que no queremos ver mas carte-
les exhibiendo celebridades fumando,
ya sea para anunciar una marca de ciga-
rrillos, o bien para expresar divertimen-
to y felicidad. No nos debemos sorpren-
der cuando una muchacha de 17 afos
dice: “Fumar queda bien, yo con un
paquete de cigarrillos y un café encima
de la mesa de una cafeteria me siento
que soy alguien”. Nuestros hijos, por el
contrario, se merecen mensajes en los
que se les diga cdmo evitar los efectos
de la nicotina.

Cuando se decide dejar el
tabaco, se debe contactar
con los profesionales, y se
puede acudir a nuestra
Fundacion, donde les
brindaremos todo nuestro
apoyo

Siguiendo hébitos de vida sanos, los
médicos dicen que muchas enfermedades
crénicas como la cardiovascular se podri-
an evitar. Y lo bueno es que pequefos
cambios pueden mejorar sensiblemente
nuestra salud. No es cuestién de vivir mas,
sino de dar calidad a nuestra vida. Segun
los expertos, los sintomas de la adiccion a
la nicotina deben tratarse. No hay que
olvidar que cuando se decide dejar el
tabaco hay que contactar con los profe-

o

sociedad

La cifra de muertes anuales pro-
ducidas por el consumo de tabaco
pueden duplicarse hasta alcanzar
los 10 millones en el afio 2020,
segun estimaciones del Centro
para el Control y la Prevencion de
Enfermedades de Estados Unidos.

Este Centro sefala que la cifra real
puede ser incluso mayor, dado
que una encuesta internacional
realizada a adolescentes de 13 a
15 afios de edad ha revelado un
inesperado incremento de la pre-
valencia de tabaquismo entre las
chicas.

El estudio que se publica en la
revista The Lancet (2006) ha reali-
zado una encuesta en 750.000
adolescentes de 130 paises. Sus
resultados muestran que fuma
casi el 9% de los encuestados y
que el 11% ha consumido tabaco
alguna vez. La encuesta también
revela que la diferencia de consu-

mo entre varones y mujeres se estrecha cada vez mds. Hasta no hace mucho los
varones tenian cuatro veces mas probabilidades de fumar que las mujeres. Sin
embargo, los nuevos resultados indican que la probabilidad es ahora globalmen-
te dos veces mayor y que en algunos paises no existen diferencias entre ambos

Sexos.

Otros datos muestran que mas del 40% de los adolescentes estan expuestos al
humo del tabaco en el ambiente en sus hogares y el 50% en lugares publicos.

sionales, y por supuesto se puede acudir a
nuestra organizaciéon en donde recibira
informacién y apoyo. Todos buscamos un
nuevo enfoque para ayudar a superar a
nuestros hijos la ansiedad, la depresion,
los problemas personales, y a veces a
romper con la dependencia de grupo.
Nuestro mensaje es: no te dejes llevar
por los mensajes engafosos sobre la

o

libertad de fumar. Debes saber que, en
Espafa, las compafias de tabaco necesi-
tan 500 jovenes cada dia para sustituir a
los que mueren victimas del consumo de
tabaco. La verdadera libertad esta en
nuestra decisién informada. Sin olvidar
que cuando el negocio adora el tabaco
en el altar del dinero, los que dejan de
fumar nos dan un motivo de esperanza.

Abril 2006 ganando COrazones -7-
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La comida rapida
hace engordar a
los espanoles

Grasas trans y enfermedad
cardiovascular

Una revision reciente publicada en el New England Journal

of Medicine (2006; 354:1601-13) revisa los efectos fisioldgi-
cos y celulares de los acidos trans, unos écidos grasos insa-
turados obtenidos a través de la hidrogenacién de determi-
nados aceites vegetales, que los convierte en grasas semi-
solidas para su empleo en la preparacién y procesado de
alimentos. Se encuentran en aceites baratos para la fritura
en sitios de comida rapida, algunas margarinas, alimentos
precocinados, bolleria industrial, pasteleria y galletas, pata-
tas fritas “de bolsa’, snacks, chucherias y palomitas de micro-
ondas. Su objetivo es conservar los alimentos mas tiempo,
mejorar su sabor, favorecer la estabilidad en la fritura o
hacerlos mas faciles de untar. Ademas, son mas baratos que
otras grasas vegetales.

Un estudio realizado en Espafia por
investigadores de la Universidad de
Navarra y publicado en el American
Journal Clinical Nutrition (2006;
83:362-70) ha mostrado que la obe-
sidad es cada vez més frecuente en
Espana pero no por abusar de la
dieta mediterrdnea, sino por intro-
ducir en nuestro patron de alimen-
tacién alimentos tipicos de la dieta
americana como refrescos carbona-
tados y edulcorados, pizza, ham-
burguesas y salchichas. En menor
medida, la carne roja y los zumos
azucarados. A igualdad de ingesta
de energia, este tipo de alimenta-

Los acidos trans aumentan el riesgo de infarto de mio-

cardio més que cualquier otro macronutriente. El consumo de unos 5 a 8 gramos diarios
(de un 2 a un 3% del total de las calorias consumidas) aumenta de un 23-30% el riesgo de
infarto de miocardio. También se asocian a un aumento del riesgo de diabetes. Este tipo
de grasas es mucho mas perjudicial para la salud que las grasas animales. Esto se debe a
que aumentan el colesterol-LDL (malo) y disminuyen el colesterol-HDL (bueno) y acttian
sobre mecanismos de inflamacion que aceleran el desarrollo de ateroesclerosis.

También pueden aumentar el riesgo de diabetes a través de modificar el metabolismo de los é4ci-
dos grasos en el adipocito o célula grasa. En definitiva, no hay ninguna justificacion para su con-
sumo, ya que no aportan ningun beneficio nutricional, por lo que deberian restringirse al maxi-
mo. Para evitar los peligros sobre la salud, no se debe consumir mas de 1 gramo diario.

¢{Qué podemos hacer para reducir su consumo?

cién favorece la ganancia de peso
en un plazo de dos afos.

Aunque una explicaciéon para la
relacion directa de los refrescos
con el aumento de peso puede ser
la ausencia de fibra en ellos, que
ralentiza la digestion de los carbo-
hidratos, también en la ganancia
de peso se encuentra el desequili-
brio entre el consumo y lo que
quemamos (el gasto energético).
Por tanto, para luchar contra la
epidemia de obesidad no sola-
mente tenemos que mejorar nues-
tra ingesta de alimentos, sino tam-
bién aumentar el ejercicio fisico.
Cualquier tipo de ejercicio es
mejor que ser sedentario.

Se debe dar prioridad a la ingesta de produc-
tos naturales y cocinados en casa. Para freir,
cocinar y tomar en crudo se debe usar prefe-
rentemente aceite de oliva. Por otra parte,
hay que huir de la comida rapida, los precoci-
nados, las salsas envasadas, la bolleria indus-
trial, tentempiés como snacks, determinadas
galletas y aperitivos embolsados y frituras de
alimentos en grasas no identificadas. Pero
también se necesita un adecuado etiquetado
de los alimentos, la formacion del consumi-
dor y el compromiso de las autoridades y la
industria de la alimentacién para poder redu-
cir la ingesta de grasas trans.

Para mas informacion, consultar web
www.colesterolfamiliar.com, nuestros
boletines 10 y 17, y el suplemento de
salud del diario El Mundo, nimero 660.

Alimentos con grasas
que hay que evitar

« Frituras de comida rapida

+ Precocinados

« Bolleria y pasteleria industrial
« Patatas “de bolsa”

+ Snacks

« Chucherias

« Algunas margarinas

« Palomitas de microondas
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Las estatinas y la
regresion de la
placa de ateroma

Un estudio internacional de dos afos
de duracion en 347 pacientes y publi-
cado en JAMA (2006; 295:1556-65) ha
demostrado que el tratamiento con
una potente estatina, la rosuvastatina
en una dosis de 40 mg/dia, produjo Ecografia
una regresion significativa en el tama- Basal

fio de la placa ateroesclerdtica (depé-
sito de grasa en las arterias corona-
rias). La novedad de este estudio se
basa en la técnica usada para visuali-
zar las placas en las arterias, conocida
como ecografia intracoronaria, que
facilita una mejor imagen que la

Regresion de la ateroesclerosis con
rosuvastatina en el estudio ASTEROID

angiografia. Ecogr~af|a
tras 2 afos de
La rosuvastatina, que consiguié una tratamiento

reduccion del colesterol-LDL de un
53% y un aumento del colesterol-HDL
de un 15%, mostré un buen perfil de
seguridad y los efectos adversos fue-
ron infrecuentes y similares a los de
otros ensayos con estatinas. El cambio
en el tamano de la placa de ateroma
se observé en cuatro de cada cinco
pacientes, tanto varones como muje-
res, jovenes o mayores y con diferentes niveles de colesterol. La rosuvastatina tiene un mayor efecto en reducir el colesterol-LDL
y aumentar el colesterol-HDL y es un farmaco muy eficaz en el tratamiento de la hipercolesterolemia, porque reduce sustancial-
mente el tamafo de la lesion ateroesclerética en pacientes con cardiopatia isquémica establecida.

Tomado de Nissen S et al. JAMA 2006; 295

Este estudio tiene importantes implicaciones clinicas, ya que demuestra que una arteria llena de grasa se puede “limpiar” con un
adecuado tratamiento para reducir el colesterol.

Falta de prevencion cardiovascular

En una reciente conferencia en Madrid, el presidente del Centro Nacional de Investigaciones Cardioldgicas (CNIC), Valentin Fuster,
resalto “el fracaso” en la prevencién en general y en la cardiovascular en particular porque, aunque la investigacioén y los modernos
tratamientos invasivos han logrado prolongar la vida de los ciudadanos tratando la enfermedad, ésta “sigue aumentando a expensas
de un gran coste”. En el campo cardiovascular, el doctor Fuster explicéd que “ha habido tal optimismo” con las nuevas terapias que “los
cientificos se han olvidado de investigar las causas para poder prevenirlas’, a diferencia del cancer, donde se actta de forma distinta
al considerar esencial la deteccién del mismo y la prevencion.

En este sentido abogd por impulsar la prevencion cardiovascular, al tratarse de una patologia que puede empezar a los 15-20 afos. Y
advirtié de que “si no se hace nada en un futuro serd muy dificil sostener econémicamente la enfermedad”. Por lo tanto, resalto que
en el futuro se debe impulsar la educacién sanitaria desde las escuelas.

Abril 2006 ganando COrazones -9-
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La ecografia del tenddn de Aquiles en el
diagnostico de HF

El diagnostico de certeza de la Hipercolestero-
lemia Familiar (HF) depende de la deteccién
del defecto genético, que en la mayoria de
casos se encuentra en el gen del receptor LDL.
Sin embargo, la presencia de xantomas
(engrosamientos de los tendones por depdsi-
to de colesterol, particularmente de los tendo-
nes de Aquiles) es un criterio que confiere una
alta probabilidad de diagndstico de HF. Aparte
del defecto estético, poco importante por su
localizacién, los xantomas de los tendones de
Aquiles pueden causar dolor por tendinitis e
incluso la ruptura del tendon.

Las cifras elevadas y mantenidas de coleste-
rol desde los primeros afos de la vida son
responsables del depésito de colesterol,
tanto en los tejidos vasculares (ateromas en
la pared de las arterias) como en los extra-
vasculares (xantomas en los tendones). La
enfermedad vascular temprana (angina o
infarto de miocardio) debida a lesiones de
ateroma en las arterias coronarias es comun
en la HF no tratada, pero no es especifica
de esta enfermedad (puede ser debida a la
presencia de un factor de riesgo potente
distinto del colesterol muy elevado, como
un tabaquismo grave, o a la suma de varios
factores no tan potentes, como un coleste-
rol moderadamente elevado junto con
hipertension y obesidad). En cambio, los
xantomas tendinosos son especificos de la
HF. Por este motivo, la deteccion de xanto-

mas es de una gran ayuda en el diagnéstico
clinico de HF.

Los xantomas se localizan habitualmente en
los tendones de Aquiles (Figura 1), pero tam-
bién pueden encontrarse en los nudillos de
las manos, codos y piernas (en la parte ante-
rior del hueso tibial debajo de la rodilla).
Empiezan a aparecer a partir de los 20 afios
de edad y son detectables en la exploracién
fisica mediante inspeccion visual y palpacién
en cerca del 50% de los adultos con HF hete-
rozigota (con una sola copia defectuosa del
gen LDL). En los infrecuentes pacientes
homocigotos (con las dos copias del gen
defectuosas porque ambos padres tenian una
mutacién), los xantomas son generales y muy
llamativos ya en la infancia. Se desconoce el
motivo por el cual unos pacientes presentan
xantomas claros y otros no, a pesar de que
puedan tener cifras similares de colesterol e
incluso la misma mutacién del gen del recep-
tor LDL. Una posible explicacion seria que, en
casos poco avanzados, el diagndstico de xan-
tomas por inspeccion y palpacion es subjeti-
vo, ya que depende de la experiencia clinica
del médico y su deteccién puede ser dificil en
pacientes que no presentan nddulos o claras
irregularidades en unos tendones que no
estén muy engrosados.

La ecografia es una técnica diagndstica de
exploracion incruenta, sencilla y practica. Los
tendones de Aquiles son facilmente accesibles

Figura 1.

a la exploracién con la ecografia, que permite
determinar con claridad sus dimensiones y
ecoestructura (presencia o no de xantoma;
Figura 2). La estructura ecogréfica del tendon
es normal cuando se visualizan las fibrillas ten-
dinosas bien ordenadas y con una distribucién
homogénea (Figura 2A). En cambio, cuando se
observa una pérdida de la estructura fibrilar
(Figura 2B) o bien se visualizan areas hipoecoi-
cas (sin ecos, que aparecen como vacias de
contenido) en su interior, indicativas de depo-
sitos de colesterol (Figura 2C), se puede hacer
un diagndstico ecografico de xantoma.

Por lo tanto, jes Util la ecografia del tendon de
Aquiles en el paciente con HF? La respuesta es
claramente afirmativa. Se trata de una prueba
muy simple, ampliamente disponible, poco
costosa y util para la deteccion de xantomas en
toda persona con sospecha de HF, y es clara-
mente mas sensible que la exploracién fisica.

Mireia Junyent, Rosa Gilabert,

Daniel Zambon, Emilio Ros

Unidad de Lipidos e Instituto de Diagndstico
por laImagen, Hospital Clinico, Barcelona

Xantoma

6,5 mm

8,6 mm

Xantoma

Figura 2. A) Tenddn de Aquiles con didmetro dnteroposterior y ecoestructura normales en un adulto sano. B) Tenddn de Aquiles moderadamente engrosado con pérdida parcial de la
ecoestructura normal (xantoma) en un adulto con HF y engrosamiento dudoso de los tendones a la palpacion. C) Tenddn de Aquiles muy engrosado que muestra pérdida difusa de la
ecoestructura fibrilar y dreas hipoecoicas de color mds oscuro (xantoma) en un adulto con HF cuyos tendones eran anormales a la palpacion.
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Nuevo
encuentro
sobre HF en
ninos

Se ha celebrado en Viena los
dias 3 y 4 de marzo de 2006
un encuentro de trabajo para
debatir el tema del diagnosti-
co y tratamiento de la Hiper-
colesterolemia Familiar (HF)
en nifos y adolescentes. El
objetivo fundamental fue
actualizar los conocimientos en el campo de las hiperlipemias en
la edad pediatrica con el fin de optimizar su tratamiento. A la reu-
nion asistieron clinicos, investigadores y genetistas especializados
en las hiperlipemias familiares de Europa y Estados Unidos. La Fun-
dacién HF estuvo representada por el doctor Rodrigo Alonso.

La reunion se dividié en dos partes. La primera relacionada con
los aspectos genéticos de la HF y otras formas de hiperlipemia

con expresion en la infancia, la aparicion de la enfermedad atero-
esclerdtica y la importancia de los distintos factores de riesgo
cardiovascular en su desarrollo. La segunda parte se refiri¢ al
impacto psicoldgico del diagnéstico de HF en nifios, a aspectos
éticos del tratamiento y a la necesidad de homogeneizar la tera-
pia, identificando a qué nifios, cudndo, como y por qué deberian
tratarse. Asi mismo, se destacé la importancia de desarrollar
organizaciones de pacientes que potencien el desarrollo de
medidas para un adecuado diagndstico y tratamiento de la
poblacién infantil con HF. El modelo espafiol fue puesto como
ejemplo por los representantes de Holanda (doctores J. Defesche
y A. Wiegman). Las novedades de esta reunién estuvieron centra-
das en los distintos tratamientos disponibles para la edad pedia-
trica (ver Boletin 18). Se concluyé que los tratamientos con esta-
tinas son eficaces a partir de los 10 afios, y que no afectan el cre-
cimiento y desarrollo puberal. En Estados Unidos estan aproba-
das todas las estatinas para su uso pediatrico. En Europa, sélo
algunos paises han autorizado su uso en la poblacién infantil. En
Espaiia, la Unica estatina con indicacion de uso en HF pediatrica
es la pravastatina. Se destacé la importancia de actualizar las
recomendaciones internacionales en nifios, ya que las actual-
mente vigentes datan de los afios 90, y se refieren a la HF de
manera superficial.

Reunion sobre HF en Lisboa

El dia 1 de abril se ha celebrado en Lisboa una reunién sobre el
diagnéstico y tratamiento de la Hipercolesterolemia Familiar (HF)
en Portugal. A esta reunion fue invitada la Fundacion HF que
estuvo representada por el doctor Pedro Mata, quien describi6 la
experiencia espafola en el diagndstico genético y en el trata-
miento.

En Portugal se ha formado un grupo de trabajo dirigido por la
doctora Mafalda Bourbon (coordinadora genética) y la doctora
Quitéria Rato (coordinadora clinica) que cuenta con la colabora-
cién de cardidlogos, internistas y pediatras. El objetivo es determi-
nar la caracterizacion genética y clinica de la HF en Portugal para
poder realizar el cribado genético en cascada de los familiares de
los casos identificados. Hasta el momento se han identificado
mediante el diagndstico genético a 134 personas con HF (61

casos indices y 73 familiares), de los que 102 son adultos y 32
nifios. Se han encontrado 46 mutaciones diferentes en el gen del

receptor LDL, 18 de las cua-
les no estaban descritas en
las bases de datos interna-
cionales, y también se han
detectado 2 casos con una
mutacion en el gen de la
Apo B (relativamente fre-
cuente en Galicia). Estos
resultados muestran, al
igual que en Espafia, que la
genéticadelaHF enla
poblacién portuguesa es
heterogénea. Finalmente,
en esta reunion se han esta-
blecido las bases para una futura colaboracién entre ambos pai-
ses para una mejor aproximacion al diagnéstico genéticoy la
identificacién y tratamiento de los pacientes con HF.

OiNTH D
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Esparragos blancos ~ Marmitako Macedonia de
yverdesala primavera
plancha Ingredientes (para 4 personas)

e bonito (300 g)
e 1 cebolla pequena
e un tomate

Ingredientes (para 4 personas)
o Pina natural (300 g)

Ingredientes (para 4 personas) ® 3 naranjas

® 12 espérragos verdes e un diente de ajo o fresas (300 g)

® 12 espérragos blancos e aceite de oliva virgen (30 ml) e kivi (300 g)

e un limén

e dos tomates Preparacion

e una cebolla Preparacion Pelary cortar la pifia en cuadraditos,
@ vinagre En una sartén freir la cebolla hasta lavar las fresas y partirlas en cuatro

® aceite de oliva virgen (30 ml)

que esté pochada. Afadir el bonito
troceado y rehogar hasta que esté

trozos. Pelar el kivi y cortarlo en trozos
pequerios. Colocar los trozos de fruta

en una fuente. Hacer un zumo con las
naranjas y rociar las frutas

Preparacion

Pelar los espérragos blancos y cocer-
los en agua caliente con sal y zumo de
medio limén 30 minutos. Limpiar y
pelar los esparragos verdes, cocerlos bonito. Afadir agua hasta cubrir.
en agua con sal 10 minutos. Hacer Dejar cocer media hora a fuego
una vinagreta con la cebolla y los medio

tomates picados, el vinagre y el aceite.
Poner a la plancha los espérragos
(previamente escurridos) durante 2 a
4 minutos por cada lado. Colocar en
un plato y rociarlos con la vinagreta

dorado. En una cazuela poner un ajo
crudo picado, un tomate pelado y
troceado, las patatas peladas y corta-
das en trozos. Ahadir la cebolla y el

Utensilios
Un exprimidor

Utensilios
Una sartén, una cazuela

Utensilios
Una cazuela, una plancha

Valor nutricional total del menu
(por racion)

Energia: 695 kcal

Proteinas: 31 g (18%)

Hidratos de carbono: 88 g (51%)

Grasas totales: 24 g (31%)
Saturadas: 5 g (6 %)
Monoinsaturadas: 13 g (17%)
Poliinsaturadas: 5 g (6%)

Colesterol: 41 mg

Fibra: 12 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 4 raciones.

Maria Garriga
Dietista de la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar
fundacioncohorte@telefonica.net

-12~_ ganando COrazonNes Abril 2966

\




\

Boletin 19 22/5/06 11:30 P&gina 13

o

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.

Sobre los fitosteroles

Necesito que me ayuden a resolver mis
dudas y mi preocupacion sobre los fitostero-
les. Para controlar la Hipercolesterolemia
Familiar (HF) estoy tomando 40mg/dia de
pravastatina, y quisiera saber si es compati-
ble con la toma de fitosteroles que ya estoy
tomando y con los que he conseguido bajar
el colesterol. También querria saber la dife-
rencia entre esteroles y estanoles.

Isabel Fuertes
Miami

El consumo de esteroles vegetales o fitos-
teroles tiene un papel aditivo o comple-
mentario tanto con la dieta como con las
estatinas, siempre que se trate de una
hipercolesterolemia. Sin embargo, no se
debe tomar mas de 2 g/dia de esteroles o
estanoles, por ser esta la dosis recomen-
dada, independientemente del formato
que consuma. Si ademads de tomar estati-
nas esta tomando fitosteroles se lo debe
comunicar a su médico, ya que el efecto
aditivo de éstos sobre la reduccién del
colesterol puede aconsejar la reduccién o
ajuste en las dosis de estatinas, siempre
que alcance los objetivos en colesterol-
LDL que le haya indicado su médico. Res-
pecto a la diferencia entre esteroles y esta-
noles, ambos son similares en cuanto a efi-
caciay seguridad. Los esteroles derivan de
las plantas y en menor cantidad se
encuentran también en los aceites vegeta-
les. Los estanoles se consiguen mediante
un proceso industrial de saturacion de los
esteroles vegetales. Para una mayor infor-
macién le recomendamos visitar la pagina
web de la Fundacion: www.colesterolfami-
liar.com, donde encontrara mas informa-
cion acerca de los fitosteroles.

Ante el embarazo

Tengo HF y desde hace arios tomo Pro-activ,
aunque no de manera continua, y me fun-
ciona muy bien. Ahora me he quedado
embarazada y querria seguir tomdndolo,
porque ademds he suprimido las estatinas.
El problema es que mi matrona me dijo que

lo suprima durante el embarazo, porque no
estd muy claro el efecto que pueda tener
sobre el feto. Sin embargo, me han regalado
una guia prdctica del embarazo, en la que
se aconseja utilizar ese producto para redu-
cir el “colesterol malo”. Ante opiniones con-
tradictorias segui buscando en Internet, y
llegué a vuestra pdgina web. ;Conocéis
algiin caso en que esté contraindicado
durante el embarazo? ;Puede tener algin
efecto nocivo, atin siendo un producto
natural? Sé que mi colesterol subird durante
el embarazo, pero ;como limitar su subida,
si tampoco puedo tomar estatinas?

Karla de Botelho Barbosa
Trujillo (Cdceres)

Durante el embarazo y al tratarse de un
periodo transitorio, se recomienda no
tomarlos porque podrian disminuir ligera-
mente los niveles de vitamina A. Aunque se
puede compensar con un aumento en la
toma de frutas y verduras en la dieta, las
mayores necesidades transitorias de deter-
minados nutrientes y vitaminas desaconse-
jan su uso. Por otra parte y al ser un periodo
transitorio, no existe un mayor peligro por-
que durante este tiempo se eleve el coleste-
rol. Siga una dieta saludable y comente las
dudas que le surjan con su médico.

Mas sobre la aportacion reducida

Soy un enfermo crénico de 40 afios, que estoy
tomando medicamentos para controlar la
Hipercolesterolemia Familiar (HF). Tengo una
serie de dudas, que espero ustedes me ayu-
den a resolver. Los medicamentos que tomo,
una estatina de 80 mg y Ezetrol de 10 mg son
muy caros. Y en la farmacia me han informa-
do de que el tratamiento de la HF desde hace
algin tiempo es prdcticamente gratis.
Después de multitud de trdmites y trabas
burocrdticas ademds de mucha desinforma-
cion por parte de los pacientes con HF, logré
que me confirmaran que efectivamente la
Consejeria de Sanidad de mi Comunidad
(Murcia) me reembolsaria el coste del trata-
miento. Después de presentar toda la docu-
mentacién, me han devuelto el dinero desde

o

cartas

que hice la solicitud (aunque llevo medicdn-
dome y gastando dinero desde hace ya
muchos arios). Mi consulta es la siguiente:
;porqué me han reembolsado tnicamente el
coste de la estatina y no el del Ezetrol? ;Vale la
pena seguir reclamando? Les estaré muy
agradecido por su ayuda y consejos.

Pedro Villacarias Bustos
Murcia

Sus preguntas son comunes a la mayoria de
las personas que como usted presentan una
HF y necesitan un tratamiento crénico de
por vida. Efectivamente, las estatinas desde
enero de 2004 son de “aportacién reducida’,
una vez aprobado el Real Decreto
1348/2003, gracias al continuado esfuerzo y
a la tenacidad con que la Fundacién ha
venido defendiéndola durante varios afios,
y gracias, igualmente, al apoyo de todas las
personas que forman parte de este proyec-
to solidario. Sin embargo, como usted nos
indica, existe aiin una gran confusion, como
consecuencia de que al no existir un criterio
Unico, cada comunidad ha puesto en mar-
cha un procedimiento diferente. En la
Comunidad de Murcia, segun la propia Con-
sejeria, los especialistas encargados de emi-
tir el diagnéstico de la HF son los endocri-
nos o los médicos internistas. Y los pasos a
seguir para que les faciliten el reembolso
son los siguientes: a) cumplimentar la solici-
tud del reintegro de gastos, b) informe clini-
co del especialista, ¢) adjuntar la factura de
la oficina de farmacia. También podran con-
tactar en el teléfono 968 36 58 63.
Con respecto al Ezetrol, al producirse su
comercializacién en fecha posterior a la
aprobacién del mencionado Real Decreto,
todavia no ha entrado en aportacion redu-
cida. Sin embargo, en estos momentos
son muchas las personas que como usted
se estan beneficiando de la combinacion
del Ezetrol con una estatina para un mejor
control del colesterol y asi poder reducir
su riesgo cardiovascular. Y este hecho
debe tenerlo en cuenta la Administraciéon
para su aprobacién. Una vez mas, la Fun-
dacién ha enviado hace unos dias un
»
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nuevo documento al Ministerio de Sani-
dad solicitando su inclusiéon y estamos
seguros de que con el apoyo de todos aca-
baremos consiguiéndolo.

Mi esposo y yo tenemos hipercolesterole-
mia, aunque con notables diferencias. En mi
caso, mi madre, a quien se le detecto a los 55
aios aproximadamente, y también su
padre (mi abuelo), que habia tenido una
trombosis cerebral a los 65 aios que le afec-
to a la parte derecha del cuerpo [son mis
antecedentes familiares]. Mi madre sigue
tratamiento con estatinas, al igual que mis
dos hermanos mayores. Yo tengo 46 aros y
el colesterol se eleva a 280 mg/dl. Sin
embargo, el que me preocupa de verdad es
Gaspar, mi marido. A los 28 afos, tuvo una
hemorragia nasal (es soldador) y al pedirle
el otorrino una analitica, comprobé con sor-
presa que el colesterol estaba por encima de
los 900 mg/dl, al igual que los triglicéridos.
No crea que me estoy inventando las cifras,
al no conocer el problema, se nos vino el
mundo encima. Inicio rdpidamente el trata-
miento con dosis altas de estatinas, dejé de
fumar, y dejamos de hacer la matanza del
cerdo, para dar paso a una dieta mds vege-
tariana. En los ultimos afios combina ator-
vastatina 80 mg diariamente con Ezetrol y
seguimos pagando religiosamente la medi-
cacion. No es justo que teniendo una enfer-
medad cronica sélo nos beneficiemos de la
reduccion normal que nos hace el sistema
de salud a todos los esparioles.

Isabel Cabero Cabero
La Baneza (Leén)

En primer lugar deben acudir a su médico
y/o especialista para que les haga el diagnos-
tico de HF u otra hiperlipemia. La aportacién
reducida se ha aprobado Unicamente para la
HF. En cualquier caso, les recomendamos
que les deriven al Hospital de Ledn o al de
Ponferrada, donde existe una unidad espe-
cializada. Con respecto al Ezetrol, y como
habra podido leer en las cartas anteriores,
pensamos que requiere la misma considera-
cién que las estatinas. Y no vamos a dejar de
insistir al Ministerio de Sanidad hasta que las

-14- ganando COrazoNes Abril 2006

personas que tienen un diagndstico de HF se
beneficien del tratamiento completo. Porque
el Ezetrol, en estos momentos, es un farmaco
imprescindible en el tratamiento de muchos
pacientes que necesitan potenciar el efecto
terapéutico de las estatinas. Ademas, en la
ficha técnica del Ezetrol, entre otras indica-
ciones, figura su uso en la Hipercolesterole-
mia Familiar. Este hecho refuerza atin mas
nuestro argumento, de que al ser tratamien-
to de eleccion para la HF, debe considerarse
igualmente de aportacién reducida.

La HF en niiios

Tengo dos hijos de 11 aios (chico) y 13 afos
(chica), que han heredado la hipercolesterole-
mia de su padre, que fallecié de infarto a los
48 afos, hace 6 afos. Mis hijos se estdn tra-
tando desde hace cuatro anos en el Hospital
Nifio Jestis de Madrid. La doctora les hace un
seguimiento cada seis meses. Los dos estdn
siguiendo tratamiento farmacoldgico. El nifio
continua tomando resinas, y la nifia a los 12
afos haempezado a tomar estatinas. Me pre-
ocupa el hecho de que estos farmacos tengan
efectos secundarios y lo que les arregle por
una patrte, les perjudique por otra. Me gusta-
ria saber lo que hay que hacer para pertene-
cer a la Asociacion, y si la aportacién econd-
mica es periddica o no, y cudl es su finalidad.

Virginia G-Vélez Valcdrcel
Madrid

El tratamiento de la HF en nifios viene deter-
minado por los factores que a continuacion se
citan: a) una historia familiar de enfermedad
coronaria de comienzo prematuro; b) sexo
masculino y edad mayor de 10 afos; c) coles-
terol LDL mayor de 240 mg/dl; ¢) presencia de
depositos de lipidos (xantomas); d) otros fac-
tores de riesgo cardiovascular (tabaco, diabe-
tes, hipertension arterial, etcétera). En Estados
Unidos se ha aprobado el uso de las estatinas
en nifos con HF a partir de los 10 afios, y en un
afo después de la primera menstruacién en
las nifas; pero no en Europa, por lo que suele
retrasarse su uso hasta después de los 14 aios
(ver Boletin 18). El tratamiento con estatinas
se ha mostrado seguro en estudios hasta dos
anos de seguimiento. Sin embargo, los padres
y los nifios deben conocer que, si presentan

o

dolores musculares inexplicables, se debe
informar al médico. Para pertenecer a la FHF,
debera rellenar la inscripcién de socio que
encontrard en la pagina web o en el boletin
informativo. La aportacion econémica es
anual, aunque no existe cuota estipulada. Y
sirve para hacernos mas independientes vy,
sobre todo, para potenciar nuestro compro-
miso solidario en defensa de una mayor con-
cienciacion de la HF.

Soy madre de nifios de 7 y 11 afios que han
heredado la HF que yo padezco, junto con
todos mis familiares por linea materna. Ellos
toman resinas y sus niveles de colesterol son
252 y 293. El mio se situa en 345 mg/dl. He
leido en su pdgina web que nos podemos
beneficiar de una reduccion en el precio de la
medicacion, que ya resulta excesivamente
costosa. ;Qué debo hacer para solicitarla? He
realizado varias consultas en la Consejeria de
Sanidad, pero todos parecen ignorar este
tema. Gracias anticipadas.

Menchu Albenca Guillén
Manises (Valencia)

Para conocer la situacion de la aportacién
reducida, que es solo para las estatinas, le
invitamos a entrar en la pagina web de la
Fundacion: www.colesterolfamiliar.com.
donde encontrard informacién al respec-
to. Sin embargo, no podemos indicarle el
proceso a seguir en la Comunidad Valen-
ciana. Y es que a pesar de las cartas envia-
das a la Consejeria para conocer el proce-
dimiento que las personas con HF deben
seguir, nunca nos han contestado. Las
diferencias apreciables entre los diferen-
tes procedimientos en las distintas comu-
nidades radican principalmente en los
especialistas facultados para emitir el
informe diagndstico. La aportaciéon se
podria hacer por reembolso de gastos o
bien por visado de inspeccién, estas son
las opciones habituales. Le aconsejamos,
por otra parte, que guarde las facturas de
los farmacos que va comprando, ante la
posibilidad de que pueda reclamar por un
derecho que estd reconocido legalmente
desde el 1 de enero de 2004.
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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 SOCIAL

G
@

LA VIDA POR DELANTE

7~
Z

Carbonell

Almirall Prodesfarma
Almirall

€9 MSD
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ﬁ Schering - Plough, S.A.

%X% Bristol-Myers Squibb
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La Fundacion,
comprometida
con la calidad

La Fundacién Hipercolesterolemia

Familiar (FHF) participa activamente en el

sistema de gestion basado en la politica de

calidad y responsabilidad social para organizacio-

nes de pacientes que desarrolla y patrocina la Fun-

dacion de Ciencias del Medicamento y Productos

Sanitarios (Fundamed). En la FHF, desde el primer

momento en que fuimos invitados a participar,

aplaudimos la idea porque estabamos seguros de que serviria para mejorar nues-
tros objetivos estratégicos.

El seguimiento de los criterios que propone Fundamed (técnicamente, se trata de
la denominada Norma GCRP-25) significa que la FHF, ademas de desarrollar su acti-
vidad basandose en sus objetivos fundacionales, tal y como recogen sus estatutos,
asume un compromiso firme por la calidad y responsabilidad social en toda su
organizacion. El desarrollo de este sistema integrado de gestion supone el cum-
plimiento estricto de la legalidad y el traslado de los principios de calidad y res-
ponsabilidad social a todas las actividades que la FHF realiza, buscando a través de
la gestion por procesos optimizar los recursos revisando el funcionamiento del sis-
tema, para asegurarnos la mejora continua.

Es cierto que la FHF desde su creaciéon ha basado todas sus actividades en estos
principios de responsabilidad social. Sin embargo, a partir de ahora estos princi-
pios pasaran a ser, junto con los estatutos, normativa escrita. Y del seguimiento de
la norma surgird la certificacion acreditativa, que supone el elemento diferencia-
dor sobre otras entidades. Ademas, Fundamed, a través del apoyo de sus profesio-
nales, estd contribuyendo de una forma muy directa al desarrollo de las organiza-
ciones no gubernamentales. Y es que este tipo de cooperacién también es una
aportacion solidaria.

iHagase 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
Fundacién, uniéndonos a este proyecto solidario. La mayor parte de las personas
encuestadas nos animan a seguir la linea emprendida. Sin embargo, para avanzar
nos necesitamos todos. Y por eso les animamos a rellenar la inscripcién de socio.

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.
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