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La deteccion de la HF
avanza por comunidades

» N,

Comunidades que ya aplican el cribado genético
(Aragon, Asturias, Catalufia, Extremadura, Navarra,
La Rioja y Pais Vasco)

/“ INH

Comunidades que han anunciado su incorporacion
m‘ a la deteccion genética
(Castilla y Ledn, Madrid y Murcia)

Aragén, Asturias, Catalufa, Extremadura, Navarra, La Rioja y Pais Vasco aplican ya el cribado
genético para detectar la poblacion que puede padecer la Hipercolesterolemia Familiar (HF).
Castilla y Ledn y Murcia han anunciado que se incorporaran préximamente. Y recientemen-
te, la comunidad de Madrid ha alcanzado un acuerdo con nuestra Fundacion de Hipercoles-
terolemia Familiar (FHF) vinculado a su plan estratégico de prevencion cardiovascular (pagi-
na 9 de este Boletin).

Desde la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar llevamos pidiendo desde hace tiempo un
plan nacional de deteccion de la hipercolesterolemia, y esa deteccion, de manera fragmenta-
ria, y comunidad por comunidad, parece que se va implantando poco a poco. Ahora sélo hace
falta que el Consejo Interterritorial, el organismo que retine a las autoridades sanitarias estata-
les y autonémicas para coordinar las politicas sanitarias de unos y otros, trate este asunto para
unificar criterios a la hora de implantar los criterios de deteccién. En la misma linea, cabe des-
tacar la iniciativa del grupo parlamentario de Convergencia i Uni6, que ha presentado en el
Congreso una propuesta para que el Gobierno incremente sus politicas de prevencion y coor-
dine a nivel estatal los planes de control de las enfermedades cardiovasculares (pagina 9).

La deteccion genética de la hipercolesterolemia entre la poblacion espafiola avanza a buen
paso. Ahora solo hace falta completarla, extenderla a toda Espana, y coordinarla.



editorial

La deteccion de la HF da

nuevos pasos cada dia

Los cientificos, los economistas
de la salud y las autoridades
sanitarias estdn comenzando a
explorar cémo el conocimiento
genético puede usarse para
promover la salud y prevenir la
enfermedad. En este contexto,
la Hipercolesterolemia Familiar
(HF) es una enfermedad que
retne los criterios éticos y
cientificos exigidos por los
organismos internacionales
para realizar un diagnoéstico
genético precoz a nivel fami-
liar. Esta deteccion precoz,
ademas de evitar infartos con
un tratamiento adecuado, ten-
dra una repercusion beneficio-
sa en términos econémicos y
sociales.

En este Boletin se destaca la
importancia de la prevencién
cardiovascular para reducir el
gasto sanitario. Y dos estudios
realizados en Holanda y Espana
ponen de manifiesto que el cri-
bado genético de la HF es alta-
mente coste-efectivo y una de
las intervenciones mas renta-
bles en salud publica. Por lo
tanto, reline los requisitos nece-
sarios para su incorporacion
como prestacién en la cartera
de servicios del sistema de
salud. Hasta el momento, el cri-
bado genético se esta realizan-
do en siete comunidades auto-
nomas: Aragon, Asturias, Cata-
luna, Extremadura, Navarra, La
Rioja y Pais Vasco.Y como se
destaca en este Boletin, la Fun-
dacion HF acaba de firmar un

convenio de colaboracién con
la comunidad de Madrid vincu-
lado al plan estratégico de pre-
vencioén cardiovascular. En este
convenio, ademas de un plan
de deteccién de la HF, se con-
templan actividades de forma-
cion y divulgacién a los médi-
cos de atencion primaria 'y a los
pacientes. También las comuni-
dades de Murcia y Castillay
Ledn han confirmado su proxi-
ma incorporacién. Y Andalucia
estd estudidndola, ya que acaba
de regular el cribado genético
como herramienta de salud
publica “dirigida a la identifica-
cion de personas que aunque
no presenten sintomas de
enfermedad, pueden benefi-
ciarse de intervenciones médi-
cas preventivas porque exista
un tratamiento adecuado”.

Otro tema sobre el que insis-
ten las personas que nos
envian sus cartas (paginas 13y
14 de este Boletin) es la necesi-
dad de incorporar la ezetimiba
(Ezetrol) como farmaco de
aportacion reducida. Los
pacientes, que hace mas de
dos afos vieron reconocidas
sus demandas respecto al tra-
tamiento cronico con estatinas
mediante un real decreto, no
entienden cémo si aparece un
nuevo farmaco para reducir el
colesterol, que estan usando
junto con las estatinas para
conseguir los objetivos tera-
péuticos, no se incluya en la
aportacion reducida.
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Zoilo Silgado Catala

57 aios
Madrid

A Zoilo le detectaron por primera vez unos niveles
de colesterol excesivos cuando tenia veinte afos,
aunque en aquel momento aquella deteccion ape-
nas sirvié de nada. Zoilo se encontraba mal, le
encontraron azucar, y después de una dieta breve
continud sin ningun tratamiento especial. Fue
mucho tiempo después, cuando la doctora Clotil-
de Vazquez detect6 que tenia unos niveles de
colesterol que en una ocasion alcanzaron los 537
mg/dl.Y a partir de ahi empezé a tratarse.

Sin embargo, el tratamiento no impidié que hace
seis aios padeciera una angina de pecho “en cir-
cunstancias muy dificiles”, recuerda. Zoilo es técni-
co de mantenimiento del Metro de Madrid y se
sintio repentinamente mal: “De buenas a primeras
me encontré con opresion en el pecho, falta de
respiracion y dolor en el brazo izquierdo, iba con
un grupo de personas, y me quedé atras, no podia
andar. Me calmé, pero al volver del trabajo me vol-
vié a pasar”. Fue al hospital y vieron que se encon-
traba en pleno proceso de una angina de pecho. A
los tres meses le hicieron una angioplastia y le
pusieron un stent, y desde entonces se encuentra
muy bien. Y, de hecho, dice que hace una vida
perfectamente normal, lleva dieta, “pero no seve-
ra’, y respira, desde luego, mejor que hace afos,
cuando fumaba hasta tres paquetes al dia.

Zoilo tiene tres hijos, dos de los cuales han here-
dado la hipercolesterolemia, y aunque se cuidan,
dice que le gustaria que lo hicieran més. “Mis hijos
se lo toman en serio, pero son jovenes’, dice de
forma paradéjica. “Como me ven a mi, que llevo
una vida normal, ellos siguen mi huella, y me gus-
taria que se preocuparan un poco mas”. Actual-
mente, con el colesterol controlado, ha renuncia-
do a ciertos trabajos aparte de su puesto como
técnico en el Metro, y lleva una vida mas relajada
que la que llevaba hace unos afos, por lo que se
encuentra perfectamente. “Yo es que no me lo
creo”, dice cuando hace repaso de lo pasado.




actualidad

Invertir en prevencion: el modelo sostenible

Al menos el 60% de las personas que muere
lo hace por una enfermedad cronica. Por
tanto, la atencion de los pacientes con pato-
logias crénicas es el mayor desafio de los
sistemas sanitarios, y de un adecuado con-
trol depende que se pueda reducir la morta-
lidad y que la esperanza de vida pueda
seguir creciendo. La manera en que los sis-
temas sanitarios tratan de solucionar los
problemas de salud de los ciudadanos en la
actualidad esta equivocada, pues se atien-
den prioritariamente los procesos agudos.
Sin embargo, el perfil de pacientes esta
cambiando y ahora predominan las dolen-
cias cronicas, cuya esperanza y calidad de
vida dependen de que reciban un diagnésti-
o precoz y una atencién adecuada.

Una de las mayores preocupaciones de los
gobiernos de salud es el creciente aumento
en el gasto sanitario. Un informe reciente
de la Organizacién para la Cooperacion y el
Desarrollo Econémico (OCDE) formado por
30 paises, entre los que se encuentra
Espania, sefiala que el gasto en salud grava
los presupuestos publicos. Y de hecho ha
aumentado mas rapidamente que el creci-
miento econémico. Entre sus recomenda-
ciones aconseja gastar mas en prevencion
para mejorar la salud y aliviar la presiéon
sobre los sistemas de asistencia sanitaria.
En este informe, Espafia se sitta en los ulti-
mos puestos en cuanto a gasto en salud
publica y prevencion con una inversion de
1,3% del gasto sanitario total, cuando casi
la mitad de los paises dedican al menos tres
veces mas. Por tanto, y como vienen repi-
tiendo organizaciones y expertos, la tnica
opcion para conseguir el sostenimiento del
sistema sanitario y la mejora de la asisten-
ciay calidad de vida de la poblacion pasa
porque los gobiernos conviertan la preven-
cion en su maxima prioridad y aumenten
de forma sustancial el porcentaje del gasto
dedicado a prevencion. Puesto que los
beneficios de la prevencion se obtienen a
medio y largo plazo, es necesario un pacto

entre los diferentes grupos politicos, que
ademas ayudara a salvaguardar el estado
del bienestar.

Otro aspecto relevante en el cuidado de la
salud es la participacion de los pacientes.
Los servicios de salud deben reorientarse
de acuerdo con la elevada prevalencia de
las enfermedades crénicas. En este contex-
to va a ser importante la participacion de
los pacientes. Estos reclaman una mayor
calidad asistencial, mejor informacion y
poder participar en la toma de decisiones.
Se sabe que un paciente informado intro-
duce cambios de mejora en su vida y ade-
mas cumple mejor los tratamientos. Pero
esta participacion sigue siendo uno de los
retos que tiene el sistema sanitario. Por
esto es necesario desarrollar la ley basica
de autonomia del paciente y la ley de cohe-
sion y calidad sanitaria, porque fueron
aprobadas para dar respuesta precisamen-
te al cambio que exige la sociedad partici-
pativa del siglo XXI.

Entre las enfermedades cronicas, las enfer-
medades cardiovasculares son uno de los
problemas de salud mas importantes, de
forma que prevenirlas es uno de los retos
de cualquier politica sanitaria. En nuestro
pais ya existe el Plan de Cardiopatia
Isquémica, pero la pregunta obligada es:
iqué se esta haciendo para prevenir la car-
diopatia isquémica? Segun el diputado de
CIU Jordi Xucla, en Espaia “se hacen dema-
siadas leyes a veces innecesarias. Tenemos
el Plan Integral de Cardiopatia Isquémica a
nivel nacional y no es cuestion de enfocar
las enfermedades cardiovasculares desde la
ley, sino desde la prevencion”. Por tanto, se
necesita pasar a la accion. Y en este sentido
queremos sefalar que el control de la car-
diopatia debe comenzar con la prevencion,
es decir, con la deteccion de los grupos de
poblaciones mas vulnerables para desarro-
llar una enfermedad cardiovascular. Uno de
estos grupos son las personas con

Hipercolesterolemia Familiar (HF), que han
heredado un trastorno genético que les
produce un mayor riesgo de presentar un
infarto de miocardio, incluso en edades
jovenes de la vida. Como la HF afecta a la
mitad de los miembros de una familia, es
un excelente modelo para iniciar en este
grupo poblacional un plan de deteccién
mediante el diagnéstico genético en casca-
da familiar y cuanto antes mejor. Ademas,
el impacto de la prevencion y la instaura-
cion de habitos saludables se puede hacer
en el grupo familiar. La necesidad de diag-
nosticar y tratar precozmente a estas perso-
nas es uno de los objetivos de la Fundacion
HF y asi se lo estamos haciendo llegar al
Ministerio de Sanidad y a las comunidades
auténomas. Aunque existen comunidades
que no han contestado a nuestras deman-
das, afortunadamente mas de la mitad
estan muy interesadas en el diagndstico de
estas personas y siete de ellas ya estan
identificando la HF mediante el diagndstico
genético. También esperamos que el
Ministerio a través del Consejo
Interterritorial incluya la deteccion de la HF
como una de las prioridades dentro del
Plan Integral de Cardiopatia Isquémica.
Seria una apuesta por la prevencion que se
traduciria en afios de vida ganados y en
ahorro sanitario.
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El control del colesterol, una prioridad del
sistema sanitario

El Foro Social que tuvo lugar el pasado dia 14
de julio en Segovia, en el que han estado
representados todos los actores de nuestro sis-
tema sanitario, refleja de una forma muy clara
que la prevencion es el camino que las autori-
dades sanitarias deben potenciar para frenar la
enfermedad cardiovascular en Europa, y por
supuesto en nuestro pais, en el que el nimero
de infartos de miocardio esta aumentado de
una forma preocupante, se ha pasado de
62.000 en el 2003 a 78.000 en el 2005.

El | Foro Social sobre Colesterol se ha celebra-
do con motivo de la publicacion del documen-
to“Colesterol: implicaciones sociosanitarias y
politicas de un abordaje insuficiente’; elabora-
do por un grupo de expertos en Europa, The
Stockholm Network. De este documento, ya
hicimos algunos comentarios en nuestro ulti-
mo Boletin, y el peso de las conclusiones de
dicho documento ha sido objeto de este Foro
Social, que ha reunido a expertos procedentes
de la medicina, la politica y la economia de la
salud, asi como grupos y asociaciones de
pacientes y medios de comunicacion. Ademas,
médicos y pacientes tuvieron la oportunidad
de debatir algunas recomendaciones para la
mejora del control del colesterol, especialmen-

Colesteroll Imphicaciones
SocisItErs v Politicas de
pnduficiente

te en los pacientes de alto riesgo como son los
que presentan una Hipercolesterolemia
Familiar (HF), los diabéticos y los que ya tienen
una enfermedad coronaria (infarto de miocar-
dio, angina, revascularizacién coronaria). Esto
ha permitido analizar y valorar la opinion de
todas las partes implicadas en el sistema sani-
tario. Dentro de las asociaciones de pacientes
particip6 la Fundacion de Hipercolesterolemia
Familiar.

El citado documento alerta a los gobiernos
sobre la necesidad de poner en marcha medi-
das urgentes para controlar los principales
factores de riesgo de la enfermedad cardio-
vascular como son el colesterol, el tabaco, la
diabetes y la hipertension, para frenar el
gasto de la enfermedad cardiovascular que
en estos momentos alcanza en Espaia la cifra
de 7.000 millones de euros, segun el experto
en economia de la salud Xavier Badia. Y supo-
ne un riesgo inminente para la sostenibilidad
de los sistemas sanitarios, no sélo por los gas-
tos directos de la atencion hospitalaria, sino
por los gastos indirectos, tales como la inca-
pacidad y afos de vida perdidos. En el men-
cionado documento se destaca que, de no
poner las medidas de control necesarias, en el

De izquierda a derecha, Vicente Baos, Xavier Badia, Pedro Mata, Jordi Xucld, Jordi Soler y Luis Rodriguez Padiial.
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aio 2020 los niveles crecientes de colesterol,
junto con el envejecimiento de la poblacion,
podrian sumir a Europa y a nuestro pais en
una crisis sanitaria y social del estado del
bienestar.

Durante la jornada, a través de las distintas
perspectivas de los ponentes, se profundizd
en las bondades y debilidades del sistema.
Para el director del Foro, el doctor Pedro Mata,
las enfermedades cardiovasculares son“la
mayor carga econémica” de los sistemas de
saludy, por lo tanto, “el principal reto de las
autoridades sanitarias”. También sefialé que
“la Ginica opcién para conseguir el sosteni-
miento del sistema sanitario, asi como la
mejora de la asistencia y la calidad de vida de
la poblacion, pasa porque los gobiernos con-
viertan la prevencion en su maxima prioridad’,
ya que “cada euro destinado a la prevencion
es una inversion que devuelve beneficios en
forma de reduccion de costes sanitarios, mejor
calidad de vida y un mayor estimulo y creci-
miento de la economia”. Por ello, los expertos
que han participado en el foro reclaman que
el gobierno se implique también en el control
de los niveles altos de colesterol, como ha
hecho con la campaiia de prevencion para
dejar el tabaco.

El médico de familia Vicente Baos y el cardio-
logo Luis Rodriguez Padial destacaron la
importancia de la informacion como una de
las herramientas a tener en cuenta para que
el paciente se implique en su tratamiento.
También sefialaron que es necesario que
desde el gobierno se fomente la formacion
de los profesionales del sistema sanitario en
educacion para la prevencion. Respecto al
papel que tiene el paciente informado, se
destacé que sigue su tratamiento de forma
adecuada, y de esta forma consigue mejor
sus objetivos terapéuticos. Con ello, no sola-
mente va a preservar su salud, sino que con-
tribuye al ahorro sanitario. Las organizacio-
nes de pacientes juegan un papel muy
importante, que a veces no esta suficiente-



mente reconocido por la Administracion. Se
sabe que el 65% de los pacientes informa-
dos introduce cambios de mejora en su vida.
Y el 75% de ellos sefiala que el cambio ha
supuesto un impacto positivo en su salud.

Las conclusiones del Foro, tanto desde la
perspectiva de la atencion primaria como
desde la atencion especializada, coinciden
en sefalar que siendo la atencion primaria la
puerta de entrada al sistema sanitario, se
necesitan mas médicos, mayor formacion
continuada, y una mayor interaccion entre el
medico de familia y el especialista. Se debe
trabajar no por objetivos econémicos, sino
de salud, por lo que, en el caso del colesterol
supone utilizar todas las medidas terapéuti-
cas necesarias para alcanzar los niveles de
colesterol 6ptimos para cada paciente segtin
su riesgo cardiovascular. Ademas, se necesi-
tan guias de actuacion claras que deben ser
actualizadas para que los criterios siempre
sean homogéneos. Esto evitara confusion
entre los pacientes, que en muchos casos,
como ocurre en los que tienen
Hipercolesterolemia Familiar (HF), no saben
qué camino tomar y llaman a la Fundacién
buscando orientacion y apoyo.

Jordi Xucla propuso un
pacto politico sanitario
como el de las pensiones

También en este Foro, Jordi Xucla, portavoz
de CIU para los asuntos de Salud en el
Congreso, ha incidido en la necesidad de
reforzar el Ministerio de Sanidad, asi como
en un plan de coordinacién entre las comu-
nidades autonomas en los planes sanitarios,
sefalando la importancia del Consejo
Interterritorial. Asimismo manifestd que,
para consequir la sostenibilidad del sistema
sanitario, es necesario un pacto sobre la
sanidad similar al pacto que se consiguid
para el sistema de pensiones.

actualidad

Representantes de las asociaciones de pacientes.

Todos los participantes han manifestado de
forma contundente que el Ministerio de
Sanidad no puede perder fuerza, porque
hasta en los paises federalistas como
Alemania cada dia refuerzan mas la centra-
lizacion de la sanidad, como garante de la
seguridad global de los ciudadanos, para
establecer prioridades desde la equidad y la
justicia social, porque una sociedad es mas
justa cuanto mejor distribuye sus recursos.
Todas las partes implicadas han coincidido
en sefalar en las conclusiones recogidas de
los talleres de trabajo, que para conseguir
una mejor salud cardiovascular y al mismo
tiempo potenciar la sostenibilidad del siste-
ma sanitario, es preciso tener en cuenta los
distintos aspectos que afectan al paciente,
el médico y la Administracion.

El paciente es el principal protagonista del
sistema sanitario y necesita en primer lugar
ser escuchado, historiado y valorado, para
tomar parte activa en el cuidado de su
salud. Necesita que le expliquen en un len-
guaje claro todo lo que tiene que ver con su
enfermedad y su tratamiento, asi como todo
lo que tiene que ver con sus habitos de vida
y cdmo mejorarlos. Se le debe facilitar, en
los casos necesarios, el acceso a la atencion
especializada y reclama una mayor coordi-
nacion dentro del sistema sanitario. El médi-
co debe tener en cuenta que la buena rela-

cion médico-paciente es esencial para crear el
clima de confianza que necesita el paciente
paraimplicarse en la toma de decisiones, bus-
cando siempre el tratamiento adecuado. No
debe olvidar el aspecto humanista de la medi-
cina, esencial, para defender el control adecua-
do de la actividad médica y no siempre aplicar
de forma legalista la normativa.

La Administracion debe cohesionar el siste-
ma sanitario y priorizar los recursos, que
siempre son limitados. Para ello, debe cen-
trarse en los siguientes aspectos:

+ Jugar un papel mas activo, entendiendo la
sanidad como un resultado de impacto
positivo en la salud de los ciudadanos.

« Fomentar un pacto de estado, potenciando
el papel coordinador del Ministerio de
Sanidad.

+ Contemplar el cuidado de la salud desde la
infancia, para lo que es fundamental la edu-
cacion en la escuela.

+ Priorizar las medidas mas efectivas como la
enfermedad cardiovascular.

« Dar formacion continuada a los médicos y a
otros profesionales sanitarios.

+ Reconocer el papel de las organizaciones
de pacientes.

« Realizar los cambios necesarios para que el
sistema, que es bueno, mejore.
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Grasas y aceites: nutrientes necesarios pero
muy heterogéneos

Las grasas son un conjunto de sustan-
cias quimicas que, aunque muy hetero-
géneas, se agrupan bajo el mismo tér-
mino por compartir ciertos componen-
tes comunes, los llamados acidos gra-
sos. Su importancia para la salud del ser
humano es muy grande, porque forman
parte de la estructura de nuestras célu-
las, son precursoras de mediadores qui-
micos, de hormonas y origen de facto-
res claves en la defensa del organismo.
Pero ademas, son muy conocidas por ser
una fuente de energia imprescindible
para nuestra vida. El término de energia
se relaciona con el de calorias, y ambos
estan estrechamente ligados a la regula-
cién del peso corporal. Por ello, dada la
importancia que tienen las grasas como
fuente energética, merece la pena que
hagamos una reflexion sobre su relacion
con el peso corporal, lo que se puede
concretar en una cuestion que frecuen-
temente nos hacemos: jengordan por
igual todas las grasas?

La respuesta es inicialmente simple:
todas ellas proporcionan 9 kilocalorias
por gramo, mientras que los hidratos de
carbono y las proteinas aportan unas 4,
en tanto que el alcohol lo hace con 7
kilocalorias. Por tanto, es obvia la mayor
capacidad energética de las grasas, lo
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que tiene gran importancia, si se recuer-
da que subir 4 peldafos de escalera con-
sume 3 kilocalorias, con lo que es muy
importante que reduzcamos la ingesta
de energia para evitar el sobrepeso.

La capacidad energética de las grasas es
similar para los tres tipos fundamenta-
les: la grasa saturada, la monoinsaturada
y la poliinsaturada. La primera abunda
principalmente en los alimentos de ori-
gen animal, y en las grasas de frutos tro-
picales, palma, coco y palmiste, utiliza-
dos en la industria de la bolleria, fritos
industriales y precocinados. La grasa
monoinsaturada estd muy extendida en
distintos alimentos vegetales y anima-
les, pero el aceite de oliva es el alimento
emblemético que la tiene en mayor pro-
porcién. Por ultimo, la grasa poliinsatu-
rada, comun también a distintos alimen-
tos, es la tipica del aceite de girasol.
Puesto que los tres tipos de grasa apor-
tan las mismas calorias, cuando nos
planteamos restringir el aporte energé-
tico, para regular el peso, todas ellas son
equivalentes. Y si es asi, ;se deben evi-
tar por igual todos los alimentos ricos
en grasa?

iSon iguales todas las grasas?

La respuesta a esta cuestion es muy
importante, porque es clave a la hora de
decidir qué tipo de alimentos debemos
elegir para elaborar nuestra dieta habi-
tual. Lo primero que debemos tener en
cuenta es que ningun alimento tiene
una composicién pura, es decir, que
tanto los de origen animal, como los
vegetales, contienen grasa saturada,
monoinsaturada y poliinsaturada, aun-
que en proporciones diferentes. La
siguiente idea bésica es que, a pesar de
que todas las grasas tienen las mismas
calorias, el resto de funciones relaciona-
das con ellas son diferentes segun sean

sus acidos grasos predominantes. Un
ejemplo de los mas conocidos es lo que
sucede con el metabolismo de coleste-
rol. Si hacemos un desayuno en el que
consumamos la misma cantidad de
grasay, por tanto, las mismas calorias,
cuando elegimos mantequilla (rica en
grasa saturada) se eleva en la sangre el
colesterol malo (LDL), cuando elegimos
margarina (en la que predomina la grasa
poliinsaturada), se reduce el colesterol
LDL y también el colesterol bueno
(HDL), mientras que si desayunamos con
aceite de oliva (fuente fundamental de
grasa monoinsaturada) disminuira el
LDL y ademas se eleva el colesterol HDL
de nuestra sangre.

Esto, que es extensible a otros muchos
fendmenos bioldgicos, es un ejemplo de
que hay una diferencia sustancial entre
los distintos tipos de grasas y que, aun-
que a efectos de regular el peso son
similares, debemos elegir siempre los ali-
mentos en que predominen las grasas
monoinsaturadas. En la dieta tradicional
que consumia la mayoria de nuestros



padres y abuelos, el aceite de oliva era la
fuente de grasa fundamental, que cons-
tituia una pieza clave en lo que se llama
dieta mediterranea. Este alimento debe
sus efectos saludables a su abundancia
en acido oleico, el 4cido graso monoin-
saturado mas importante. Pero ademas,
el aceite de oliva contiene otros muchos
componentes que, aunque en pequenas
cantidades, tienen potenciales efectos
biolégicos. De ahi el interés de una cues-
tién que todos nos hemos planteado en
alguna ocasion: json iguales todos los
tipos de aceite de oliva?

Tipos de aceites de oliva

La respuesta es que no son lo mismo
todos los tipos de aceite de oliva que
existen en el mercado. En realidad
podemos comprar tres clases diferentes:
el denominado “aceite de oliva”, un
segundo etiquetado como “aceite de
oliva virgen"y finalmente el “aceite de
oliva virgen extra”. Los dos ultimos
resultan del prensado en frio de la acei-
tuna, sin manipulacién térmica ni quimi-
ca, lo que significa que son auténticos
zumos de fruta. Por el contrario, el sim-
plemente denominado “aceite de oliva”
resulta de la mezcla de una pequefa
parte de “aceite virgen”y de una gran
proporcién de aceite refinado, proceso
de purificacidn fisico-quimica que elimi-
na las impurezas y los malos olores de

los aceites obtenidos con calidad inade-
cuada. Durante la operacion del refina-
do, el alimento pierde muchos de esos
componentes minoritarios, en especial
ciertas sustancias antioxidantes que qui-
micamente se agrupan bajo el término
de polifenoles. Este proceso también
repercute en sus caracteristicas organo-
|épticas, por lo que el “aceite de oliva”
tiene menos color y un sabor y olor mas
matizados que el que caracteriza a los
propios zumos de aceituna. Finalmente
existe un aceite que podemos conside-
rar el hermano pobre de la aceituna,
aunque también proceda de ella: el
“aceite de orujo”. Este se extrae del pro-
ducto final que queda, una vez obteni-
dos los anteriores, y es siempre refina-
do. A pesar de ello, el tipo de grasa es
igual a la de sus hermanos, por lo que
es un alimento que podemos considerar
saludable, por su riqueza en grasa
monoinsaturada. A la vista de tales
hechos, la cuestion que se plantea es:
irepercute la diferencia en micronu-
trientes en los efectos beneficiosos de
los aceites de oliva?

Beneficios del aceite de oliva

La grasa monoinsaturada, que predomi-
na en el aceite de oliva de cualquier
tipo, tiene muchos beneficios sobre la
salud. Al antes indicado sobre el coles-
terol, habria que afadir que protege de
la oxidacién, reduce la inflamacion y dis-
minuye la tendencia de la sangre a for-
mar trombos. Estas propiedades son
comunes a cualquier aceite de oliva.
Pero el hecho de que el aceite de oliva
virgen extra tenga otros componentes
en mayor medida que los otros aceites
de oliva le da un valor afadido. Los
compuestos fendlicos tienen cualidades
protectoras sobre la salud cardiovascu-
lar, como es su capacidad antioxidante,
antiinflamatoria o antitromboética. Igual-

sociedad

Efectos saludables del
aceite de oliva

+ Disminuye el riesgo cardiovascular

+ Reduce el colesterol LDL (malo) y
aumenta el HDL (bueno)

« Acttia como antioxidante

+ Reduce la tension arterial

+ Mejora el metabolismo de la glucosa y
la diabetes

« Disminuye la trombosis y la inflamacion

+ Protege del deterioro cognitivo y del
Alzheimer

+ Reduce la incidencia de determinados
canceres

mente pueden proteger del desarrollo
de ciertos tipos de cancer, como el de
colon, el de mama o el de préstata. Por
uUltimo, por su capacidad antioxidante
tales sustancias podrian proteger el sis-
tema nervioso, manteniendo la capaci-
dad intelectual de los seres humanos,
que inexorablemente se pierde con el
paso de los afos. Un trabajo realizado
en nuestro grupo, en el que un conjunto
de personas con colesterol elevado
tomé dos desayunos, uno con aceite de
oliva virgen, y otro con el mismo aceite
con menos polifenoles, mostré que la
capacidad antioxidante de la sangre era
mayor, y las pequefas arterias del orga-
nismo se dilataban mejor con el aceite
rico en polifenoles. Este estudio se
anade a otros que refuerzan esa misma
idea, lo que sin duda contribuira de
modo importante a demostrar los bene-
ficios que tiene este alimento en perso-
nas con el colesterol elevado y con
mayor riesgo de sufrir enfermedades
cardiovasculares.

Dr. Francisco Pérez Jiménez

Unidad de Lipidos. Medicina Interna
Hospital Reina Sofia, Cérdoba
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Los pacientes reclaman un dialogo continuo
con la Administracion

El didlogo entre la Administracion y las orga-
nizaciones de pacientes debe ser continuo,
segun las conclusiones de la V Jornada Pluri-
disciplinar de Pacientes organizada por Fun-
damed (Fundacion de las Ciencias del Medi-
camento y Productos Sanitarios) el pasado 13
de junio en Barcelona. En la jornada estuvo
presente la Fundacion Hipercolesterolemia
Familiar (FHF) junto con numerosas organiza-
ciones de pacientes, autoridades sanitarias de
las diferentes comunidades auténomas y por-
tavoces de la comision de sanidad en el Con-
greso de los Diputados.

Alo largo de la Jornada, desde una posicién
pluridisciplinar, se analizé la situacion de la
participacion de los pacientes en las politicas
publicas de salud, asi como los nuevos enfo-
ques en la gestién de las organizaciones de
pacientes, para abrir nuevas vias de dialogo
con la Administracién y conseguir una mayor
participacion en la toma de decisiones sanita-
rias. Sin embargo, para ello es necesario,
desarrollar la ley de autonomia del paciente y
la de cohesién y calidad sanitaria para articu-
lar los cauces de participacion en el Consejo
Interterritorial, seguin reconocieron nuestros
propios representantes en el Congreso.

La mesa redonda dedicada a analizar los valo-
res y compromisos de las organizaciones de
pacientes sefialé que una mayor profesionali-
zacion de las organizaciones de pacientes les
facilitara el reconocimiento de interlocutores

validos ante la Administracion sanitaria, moti-
vo principal que ha impulsado a Fundamed a
desarrollar esta jornada pluridisciplinar de
pacientes y a fomentar la adopcién por parte
de las organizaciones de la Norma GCRP-25
con el fin de potenciar la via de la calidad y
responsabilidad social, que ayudara a conocer
mejor las necesidades de los pacientes y tam-
bién generar mayor confianza en los grupos
de interés.

Estructura y objetivos de las
normas de calidad

La norma que se trata de implantar en las
organizaciones de pacientes, conocida técni-
camente como Norma GCRP-25, es un proyec-
to de calidad en el que la FHF se integré desde
su inicio en el afo 2004, con el objetivo de
aplicar en su gestion las pautas y herramientas
que la norma aporta, para potenciar la calidad
y la responsabilidad social en el desarrollo pro-
fesionalizado de todas nuestras actividades,
cumpliendo con sus principios basicos en la
aplicacién sistemética del ciclo PDCA (siglas en
inglés de plan, do, check, act, esto es, “planifica,
realiza, evalla y revisa”). Este ciclo consiste en
definir los fines de la FHF e implantar la ges-
tién por procesos, asi como controlar la reali-
zacion del servicio de acuerdo con las exigen-
cias, para poner en practica, por Ultimo, la revi-
sién global del funcionamiento del sistema
por parte de la direccion.

LaV Jornada Pluridisciplinar de Pacientes contd con una nutrida participacion.
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Los criterios de calidad en nuestra
Fundacion

La adopcidn de las directrices marcadas por la
Norma GCRP-25 proporcionara el sello de cali-
dad y responsabilidad social (Q-ORG), que es
distintivo de buen hacer, a todas aquellas
organizaciones que consigan la certificacion.
La presentacién de este proyecto de calidad
ha sido el objetivo central de esta Jornada, en
la que nuestra Fundacién ha tenido un espa-
cio para hacer una presentacion de lo que ha
significado la implantacién de la norma en
nuestra organizacion.

La FHF ha acogido este proyecto con mucho
entusiasmo, porque entendemos que los
principios de calidad deben estar en nuestro
area de trabajo y todos nos hemos implicado
desde el principio en su desarrollo. La Funda-
cion, como entidad, esta bien estructurada, y
siempre hemos pensado que desarrollaba-
mos correctamente nuestras actividades.
Ademas, tal como prescribe la norma, edita-
mos nuestro Boletin informativo y material
divulgativo, de acuerdo con las necesidades
de nuestros grupos de interés.

Sin embargo, nos faltaban unos criterios de
actuacién adaptados a nuestra propia organi-
zacion, que la Norma GCRP-25 nos ha facilita-
do. Asi:

+ La documentacion desarrollada y perso-
nalizada en los diferentes talleres de for-
macién forma parte ya de nuestra meto-
dologia.

+ La gestion por procesos nos facilita las
medidas de control para asegurar la mejo-
ra continua.

« Ladescripcion de cada uno de los proce-
sos, con todas sus actividades y tareas, nos
permite identificar mejor las limitaciones.

« Lavision global de las funciones ha poten-
ciado el trabajo en equipo.

Por tanto, la adopcién de la Norma supone
ademas priorizar, ahorrar tiempo, que tam-
bién es un recurso, y conseguir mayor calidad
en los resultados.
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Una propuesta parlamentaria insta al
gobierno a controlar el colesterol de la
poblacion

El grupo parlamentario cataldn
de Convergencia i Unio ha pre-
sentado en el Congreso en el
mes de julio una proposiciéon no
de ley en la que insta al Gobierno
a poner en marcha estrategias
especificas orientadas al adecua-
do manejo y control del coleste-
rol en poblaciones de alto riesgo
—entre las que se encuentra la
Hipercolesterolemia Familiar
(HF)— y asegurar el acceso a los
tratamientos mas eficaces para el
control del mencionado factor de riesgo cardiovascular de forma ase-
quible para todos los pacientes que lo necesitan con caracter cronico.
Segun la iniciativa, en Espafia el colesterol no se controla como estable-
cen las ultimas recomendaciones, especialmente entre los pacientes de
alto riesgo cardiovascular.

La propuesta insta al ejecutivo a reforzar la sensibilizacion de la socie-
dady los médicos sobre la importancia de los niveles elevados de coles-
terol en el desarrollo de la enfermedad cardiosvascular y en la mortali-
dad por esta causa, asi como a impulsar el control de la hipercolestero-
lemia como prioridad en el nuevo Portal Europeo de la Salud. En opi-
nion de CIU, se deberia poner en marcha una estrategia estatal para la
prevencion y el tratamiento de la enfermedad cardiovascular en la que
se haga hincapié en el impacto de los niveles elevados de colesterol y
en garantizar la aplicacion de las evidencias disponibles y de las reco-
mendaciones estatales e internacionales. Estas iniciativas, segun el
grupo parlamentario cataldn, se deben realizar en colaboracién con las
comunidades auténomas.

La comunidad de Madrid, a través de la Consejeria de Sani-
dad, y la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar (FHF) fir-
maron el pasado mes de julio un convenio marco de cola-
boracién para el desarrollo y la implementacion de actua-
ciones vinculadas al plan regional de prevencién y control
del riesgo cardiovascular. Dentro de los objetivos de este
convenio, la Consejeria de Sanidad de la comunidad de
Madrid impulsara la implantacién de un “Programa de
deteccion precoz de la Hipercolesterolemia Familiar’, que
se enmarcaria dentro de las acciones estratégicas del plan
regional de prevencion del riesgo cardiovascular.

Asimismo, se contempla la realizacion de actividades orien-
tadas a promover la formacion a los profesionales sanita-
rios acerca de estas patologias, asi como una intervencion
precoz para iniciar lo antes posible las actuaciones educati-
vas y preventivas en este colectivo que, por condicionantes
genéticas, padecen un elevado riesgo de desarrollar una
enfermedad cardiovascular prematura. Con la puesta en
marcha de este convenio de colaboraciéon se pretende
mejorar la salud cardiovascular de la poblacién con Hiper-
colesterolemia Familiar de la comunidad de Madrid.

= /n memoriam
A Onofre Vegazo

v
.

El pasado 25 de junio fallecié de forma stbita nuestro
amigo Onofre Vegazo. Hizo su aproximacion a la Fun-
dacion desde el plano profesional. Onofre era médico,
sin embargo, su sensibilidad y humanidad le hicieron
ilusionarse con nuestro proyecto. Y con él compartimos iniciativas como
el estudio de prevalencia de la Hipercolesterolemia Familiar, al que él
denomind “Lipo-Vida". Su recuerdo permanecera siempre entre nosotros.

El cribado de la HF en Espana es
coste-efectivo

Durante las jornadas anuales de Economia de la Salud cele-
bradas en Toledo en el mes de mayo, se ha presentado un
estudio realizado en Espafa por la Universidad Carlos Il y la
Fundacion HF sobre el coste-efectividad de un programa de
cribado genético a familiares de primer grado de pacientes
diagnosticados de HF. El estudio, presentado por el econo-
mista de la salud Santiago Gutiérrez, ha demostrado que el
cribado genético es plenamente coste-efectivo. Los costes
medios totales del programa son de 4.600 euros por cada
nuevo caso detectado y, al aplicar la tasa de descuento a cos-
tes y beneficios, el coste medio por afio de vida ganado se
estima en unos 3.400 euros. El menor coste respecto a Holan-
da se debe a que el test genético y el coste del tratamiento
con estatinas son mas baratos en Espafa. Por lo tanto, el cri-
bado genético de la HF es una iniciativa altamente coste-
efectiva y una de las intervenciones mds rentables en los pro-
gramas de salud.
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La salud cardiaca
debe comenzara
cuidarse pronto

Empezar a preocuparse por la
salud del corazén a los 50 afos
puede ser demasiado tarde. Un
estudio de seguimiento a largo
plazo realizado en Estados Unidos,
con casi 8.000 sujetos que no pre-
sentaban enfermedad cardiovascu-
lar a los 50 afios y publicado en Cir-
culation (2006), sefala que un 52%
de los hombres y un 40% de las
mujeres tendrdn una enfermedad
cardiovascular (infarto, angina,
ictus, etc.) a lo largo de su vida,
concretamente en el periodo de los
50 hasta los 95 afios.

Pero el hallazgo mas interesante es
la confirmaciéon de que la ausencia
de factores de riesgo cardiovascu-
lar (hipercolesterolemia, tabaquis-
mo, diabetes e hipertension) a los
50 afos significa que durante el
resto de su vida tendran un riesgo
de sufrir una dolencia grave del
corazény las arterias de sélo un 5%
los hombres y un 8% las mujeres.

En cambio, los hombres y mujeres
con dos o mas factores de riesgo a
esa edad tienen, respectivamente,
un riesgo del 69% y del 50%. En
términos de supervivencia, tener o
no tener factores de riesgo a los 50
anos acorta las expectativas de
vida unos 11 afos.

Estos datos nos demuestran que
debemos comenzar pronto a pre-
venir la enfermedad cardiovascular
y evitar los factores de riesgo
desde la infancia. En el caso de que
ya estén presentes, como en la
Hipercolesterolemia Familiar (HF),
hay que detectarla cuanto antes y
comenzar con el tratamiento para
controlar el colesterol.

Mas ejercicio fisico para proteger el corazon
infantil

Un estudio realizado en
Europa y publicado en la
revista Lancet (2006) revela
que los menores de 9 a 15
afos que hacen menos
ejercicio diariamente acu-
mulan més factores de ries-
go cardiovascular. Y al con-
trario, los mas activos pre-
sentan un perfil mas salu-
dable. El trabajo sefala que
las actuales recomendacio-
nes sobre actividad fisica
son insuficientes para los
nifos. Los investigadores

proponen aumentarla a 90 M—-" il

minutos al dia. et

Y
1

Uno de los hallazgos del trabajo es que la actividad fisica es un factor independiente de
riesgo. Los que mas se ejercitan presentan menos factores de riesgo al margen de que
sean delgados o gorditos. Los autores llaman la atencién sobre el hecho de que cada vez
mas nifos practican deporte, pero esto no ha disminuido la epidemia de trastornos
metabdlicos y obesidad. Por esto, destacan el papel que pueden jugar otras actividades,
como los desplazamientos a pie o el juego y defienden la necesidad de realizar activi-
dad fisica moderada a lo largo de todo el dia.

La dieta mediterranea reduce el riesgo de
Alzheimer

Los americanos que se apuntan a la dieta
mediterranea (frutas, verduras, legum-
bres, cereales, pescado, grasas insatura-
das como el aceite de oliva y poca canti-
dad de lacteos y carnes) tienen menos
riesgo de Alzheimer con la edad. Esta
conclusion se ha publicado en la revista
Annals of Neurology (2006). Para ello, los
investigadores analizaron datos de mads
de 2.000 sujetos sin demencia de la ciu-
dad de Nueva York. Se efectué un exa-
men fisico y neurolégico y una entrevista para determinar la funcién neuropsicolégica
de cada uno. Las pruebas se repitieron cada 18 meses durante cuatro anos. Los investi-
gadores indican que la disminucion del riesgo de Alzheimer justifica la recomendacion
de generalizar la dieta tipo mediterranea a diferentes poblaciones.
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Informe sobre la seguridad de las
estatinas
AL €©—
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En el Congreso Internacio-
nal de Ateroesclerosis,
celebrado en Roma del 18
al 22 de junio, investigado-
res de Estados Unidos pre-
sentaron una actualizacion
de los datos sobre la segu-
ridad de las estatinas. Res-
pecto al higado, se sefialo
que todas las estatinas
pueden elevar las
transaminasas (enzimas
hepaticas). Una elevacién
de 3 veces el valor normal
se ha recogido en menos
de una de cada 100 personas que reciben dosis bajas y medias de
estatinas y en cada 2-3 de cada 100 personas que reciben dosis de
80 mg. La elevacion de las transaminasas es a menudo transitoria y
se resolvera espontaneamente en el 70% de los casos, incluso si la
estatina y la dosis se contindan sin introducir cambios. La reduc-
cion de la dosis o la retirada de la estatina produce una normaliza-
cion de las transaminasas sin secuelas adversas.

En las recomendaciones se sefiala que es adecuado medir los
niveles de transaminasas antes de comenzar el tratamiento, 12
semanas después de iniciarlo y cuando se aumenta la dosis, y
periédicamente después, aunque se indica que no es preciso
realizarlo de forma rutinaria. Si se encuentra una elevacion aisla-
da de las transaminasas de 1 a 3 veces su valor normal, no es
necesario dejar de tomar la estatina. Si este aumento es de 3
veces el valor normal de las transaminasas durante una evalua-
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cién de rutina en un paciente que toma estatinas, se debe repetir
el andlisis y si todavia contintan elevadas, se debe excluir otra
causa de alteracion hepética. De acuerdo con el criterio clinico,
se reducird la dosis o se suspendera el tratamiento.

Respecto a la afectacion sobre el musculo se sefial6 que todas las
estatinas pueden producir sintomas musculares como dolor,
debilidad y/o calambres con o sin aumento de los niveles de CPK
(enzima muscular). Sin embargo, la aparicién de toxicidad mus-
cular grave con las estatinas actualmente comercializadas es
afortunadamente rara. Estos sintomas son generalmente tolera-
bles, pero en ocasiones pueden ser muy molestos y requieren la
suspension de la estatina. Los sintomas musculares aparecen en
el 1-3% de los pacientes incluidos en los ensayos clinicos con
estatinas y generalmente sin elevacion de los niveles de CPK. La
presencia de toxicidad muscular mas grave como la miopatia
(definida como sintomas musculares y elevacién de la CPK mas
de 10 veces su valor normal) ocurre en 5 de cada 100.000 per-
sonas al aflo en tratamiento con estatinas en los andlisis de los
ensayos clinicos en los que se ha incluido un seguimiento de
180.000 personas. La afectacion muscular estd relacionada con
la concentracién en sangre de la estatina, que esta influida por
la dosis, la interaccién con otros farmacos y otros factores de
riesgo para el desarrollo de miopatia como la edad avanzada, la
presencia de insuficiencia renal, diabetes y exceso de alcohol
entre otros.

En las recomendaciones se sefiala que no es necesaria la medida
de los niveles de CPK durante el tratamiento con estatinas en los
pacientes que no tienen sintomas musculares.

En los pacientes con sintomas se deberia medir la CPK para
ayudar a valorar la afectacion muscular y facilitar la toma de
una decisién sobre la retirada del farmaco o la disminucién de
la dosis.

Estudios de coste-efectividad del
tratamiento de la HF en Holanda

En el mismo congreso de Roma, el investigador Joep Defesche,
del Centro Médico de Amsterdam, presentd los datos de un
programa de cribado nacional en Holanda iniciado hace 10
anos para la deteccion de la HF basado en la investigacion
familiar y en el diagndstico genético. Una vez identificado el
caso indice mediante analisis genético en los pacientes con
diagndstico clinico de HF, se invitd a participar en el programa
de cribado a los familiares de primer grado y cuando fue posi-
ble a los de segundo y tercer grado, y se realizé un andlisis
genético y una medicion del colesterol. Para analizar los costes

se considerd el andlisis genético, el tratamiento crénico con
estatinas y el ahorro en los costes de la reduccién del nimero
de episodios coronarios. El total del incremento de los costes
para todas las edades y ambos sexos fue de unos 6.100 euros
por paciente identificado y de unos 7.000 euros por afio de
vida ganado. Ademas, determinadas mutaciones producen
niveles de colesterol mas elevados y un mayor riesgo cardio-
vascular que otras. Por tanto, para un adecuado tratamiento a
nivel individual, el conocimiento de la mutacién que causa la
HF es de gran importancia. El estudio concluye que cuando se
comparan los afos de vida ganados y el coste por afio de vida
ganado con otros programas de prevencién basados en criba-
dos poblacionales, el cribado para la deteccion de la HF en
Holanda es altamente coste-eficaz.
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Sopa fria de pepino
y sandia

Ingredientes (para 4 personas)
e 2 pepinos pequenos

e 1 kg de sandia

100 g de pan

® 25 ml aceite de oliva virgen
e vinagre

Preparacion

Pelar la sandia, quitarle las pepitas y
trocearla. Colocarla en una jarra, tritu-
rarla hasta que quede con textura de
crema y meter en el frigorifico para
que se enfrie. Trocear el pepino con
piel. Colocarlo en una jarra junto con
el pan remojado en agua, el aceite y
un chorro de vinagre y triturar con la
batidora. Introducir en el frigorifico.
Servir en plato sopero, primero la
crema de pepino y después, en el cen-
tro, la crema de sandia

Utensilios
Una batidora

Valor nutricional total del menu
(por racion)

Energia: 670 kcal

Proteinas: 32 g (19%)

Hidratos de carbono: 84 g (50%)

Grasas totales: 23 g (31%)
Saturados: 5 g (7 %)
Monoinsaturados: 13 g (17%)
Poliinsaturados: 4 g (5%)

Colesterol: 100 mg

Fibra: 11 g

Sardinas guisadas

Ingredientes (para 4 personas)
® 400 g de sardinas

® 4 tomates

® 2 pimientos verdes

e 1 cebolla, 1 diente de ajo

@ 25 ml de aceite de oliva virgen

Preparacion

Picar la cebolla, el ajo, los pimientos y
el tomate. Rehogar toda la verdura
con el aceite. Cuando esté pochada,
colocar parte en una cazuela de
horno. Limpiar las sardinas quiténdole
las espinas, tripa y cabeza. Las sardinas
abiertas las colocamos sobre la capa
de verduras y las cubrimos con otra
capa de verduras. Meter en el horno
caliente durante 10 minutos

Utensilios
Una sartén, una cazuela de horno

Gazpacho de
melon

Ingredientes (para 4 personas)
e 1 melén
e 1 tomate
e 1 melocotén

Preparacion
Pelar el melén y cortarlo en trozos.
Meter la mayor parte en una jarra junto
con el tomate sin piel y triturarlo. Servir-
lo en un plato hondo. La otra parte del
melén cortarlo en trocitos. Pelar el
melocotén y cortarlo en trozos peque-
fios. Juntarlos con los trozos de melény
colocarlos sobre el gazpacho de melon.
Servir frio

Utensilios
Una batidora

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




Cartas a la FHF

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

Una adolescente pregunta por
el tratamiento

Hola, soy de Ciudad Real y tengo 16 aiios.
Soy socia de la Fundacion Hipercoles-
terolemia Familiar (FHF) y escribo esta
carta porque necesitamos que nos ayu-
den, seguro que habrd otras familias que
al igual que nosotros se encuentren en
esta misma situaciéon. En mi familia
somos cinco miembros los que padece-
mos Hipercolesterolemia Familiar (HF).
Estamos tratando de conseguir la aporta-
cion reducida al tratamiento, sin éxito, ya
que los médicos de la provincia la desco-
nocen y, por ello, nos niegan a los pacien-
tes con HF el derecho a recibirla. Mi padre
ademds toma Ezetrol, y el gasto se dispa-
ra. Por eso, les quiero hacer dos pregun-
tas: la primera es saber qué documentos
necesitan presentar mis padres para con-
sequir la aportacion reducida, que como
les he comentado todavia no hemos con-
sequido. Y la segunda es que yo tengo HF
desde los siete meses, que me la detecta-
ron. Ahora tengo 16 afos, y he seguido un
tratamiento bajo responsabilidad de mis
padres con resinas. Sin embargo, los
médicos decidieron suspender el trata-
miento a los dos meses, a pesar de que el
colesterol lo tenia controlado, por miedo
a que me danara el higado, y me dijeron
que hasta que no fuera mayor de edad no
lo reiniciara. Pero a través de la informa-
cién que nos mandan, he leido que tam-
bién los adolescentes pueden seguir tra-
tamientos. ;Qué puedo hacer para conse-
guir que me pongan el tratamiento?
;Tiene algun peligro? ;Afecta a algtn
érgano?

Maria Urefia Bautista
Ciudad Real

Con respecto a tu primera pregunta, sen-
timos que todavia exista ese desconoci-
miento sobre la aportacién reducida que
como sabes entrd en vigor en enero de
2004 una vez aprobado el Real Decreto
1348/2003. Te podemos decir ademas que

en la comunidad de Castilla-La Mancha,
de acuerdo con la informacion que nos ha
facilitado la Consejeria, los pacientes con
HF deben informarse en su centro de
salud, o bien en las Inspecciones de las
oficinas provinciales de prestaciones del
Servicio de Salud de Castilla-La Mancha
(SESCAM). Para el visado de las recetas,
serd necesaria la presentacion de un
informe clinico de un médico del sistema
nacional de salud, especialista en endo-
crinologia, medicina interna, cardiologia
o pediatria, en el que se especifique un
diagnéstico confirmado de Hipercoleste-
rolemia Familiar Heterocigota. Con res-
pecto a la segunda pregunta que nos
haces, referida al tratamiento en nifios y
adolescentes, claro que pueden seguir
tratamiento, ademas, las resinas actuan a
nivel intestinal y al no absorberse no
tiene efectos adversos en el organismo.
Sin embargo, con respecto a los diferen-
tes tratamientos en nifos y adolescentes,
hay que tener presente algunas conside-
raciones que vienen recogidas en el Bole-
tin 18 de la Fundacion.

Una madre preocupada

Soy la madre de Aitor Pérez, mi nombre es
Rosa. El motivo de este escrito es comuni-
carle que hemos estado en la consulta del
especialista de Endocrinologia y Nutri-
cion del Hospital y nos han dicho que en
vista de los resultados de la analitica es
recomendable empezar a tratar a Aitor
con Ezetrol a partir de la préxima consul-
ta en enero de 2007. Estamos muy preocu-
pados, porque a través de la informacion
que ustedes nos envian hemos leido que
no es recomendable medicar a nifios
menores de 10 aiios, y Aitor cumplird 7
aiios en febrero de 2007. Los resultados
analiticos de los dos ultimos afos son:
colesterol total 321 mg/dl en mayo de
2005; en septiembre del mismo aio, el
especialista del Hospital pide otra analiti-
ca en la que presenta un colesterol total
de 304, triglicéridos 62, colesterol HDL 58,

cartas

colesterol LDL 234; en la siguiente analiti-
ca de febrero de 2006, los resultados son
similares a los de septiembre; el pasado
mes de julio se le ha hecho la ultima con
una cifra de colesterol total de 301 mg. En
esta fecha también le han hecho una eco-
grafia de la cardtida que ha sido normal.
La proxima analitica se la hard el 17 de
enero de 2007. En vista de los resultados y
de lo que nos han dicho sobre la posible
medicacion estamos preocupados y nece-
sitamos su consejo, ;en qué consiste la
posible medicacion? Segun la informa-
cién que ustedes nos envian, no es reco-
mendable en menores de 10 aios.
Esperamos su respuesta. Gracias y un
saludo.

Rosa Salagre, madre de Aitor Pérez
Salagre
Berango (Vizcaya)

En primer lugar, queremos decirle que
todo lo referido a la HF en los nifios est4
recogido en el Boletin 18 de la Fundacion.
En cualquier caso, la respuesta es que el
Ezetrol estd indicado a partir de los 10
afios. Todavia hay pocos datos sobre su
utilizacién en nifos. Por lo tanto, creemos
que se podria comenzar con medidas die-
téticas y esteroles vegetales, que pueden
reducir el colesterol LDL una media de un
15%. Se puede tomar en cualquiera de
las presentaciones (leche, miniyogurt o
yogurt), teniendo en cuenta que la dosis
total no debe pasar de 2 g al dia. Y sino se
hubiera conseguido un descenso acepta-
ble, se podria comenzar con resinas que
actuan a nivel intestinal y al no absorber-
se no tiene efectos adversos en el orga-
nismo. En este caso, se recomienda
comenzar con 2 sobres al dia.

Cambio de residencia, cambio

de procedimiento

En primer lugar queria daros la enhora-

buena por la gran labor que estdis reali-

zando. Mi padre y yo somos socios de la
»
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Fundacién desde hace tiempo. Mi padre
estd diagnosticado de Hipercolesterole-
mia Familiar (HF) heterocigota. A los 55
anos tuvo un infarto, le tratan en el
Hospital Clinico de Zaragoza y disfruta
desde hace tiempo de la aportacion redu-
cida al tratamiento. Yo tengo 32 afnos y
mis cifras de colesterol en la ultima anali-
tica son: colesterol total 285 mg/dl, coles-
terol LDL 232 mg/dl y colesterol HDL 53
mg/dl. Durante estos ultimos afos, por
causa de los embarazos y la lactancia, no
he seguido tratamiento, sin embargo,
ahora quiero controlarme debidamente.
Yo no vivo en este momento en Zaragoza
sino en Burgos, y mi médico de cabecera
ni siquiera ha oido hablar de ello. La duda
que tengo es la siguiente: ;qué puedo
hacer para que me la puedan reconocer
igual que a mi padre? Espero que ustedes
me ayuden. Gracias.

M.e Pilar Sdnchez Artigas
Burgos

Le agradecemos sus estimulantes pala-
bras. Y le comentamos que en estos
momentos la Fundacién se ha entrevista-
do con la Consejeria de Sanidad de Casti-
lla-Ledn, y estd muy sensibilizada ante el
desarrollo de un plan de deteccién y
divulgaciéon de la HF a los médicos de
atencion primaria. Por ello, tenemos
grandes esperanzas en que a partir de
ahora habré un mejor conocimiento de
la HF. En su caso, siguiendo el procedi-
miento facilitado por la propia Conseje-
ria, deberd seguir los siguientes pasos: su
médico de atencién primaria debe deri-
varla al especialista, internista o endocri-
no, para que le haga un informe clinico.
La aportacién se hace por “reintegro de
gastos de productos farmacéuticos”, que
se inicia mediante una solicitud que
deberd presentar en la Gerencia de Salud
de Area, acompanada del citado informe
clinico y de la correspondiente factura
de la farmacia. Desde la Fundacidn, le
indicamos que el Servicio de Endocrino-
logia de los hospitales Divino Vallés y
General Yagiie tienen experiencia en el
seguimiento de la HF.

-14- ganando COrazonNes Agosto 2006

Mas sobre la aportacion
reducida

Me llamo Rosa, tengo 42 afios y dos hijos
de 17 y 10 afos. Detecté que tenia hiper-
colesterolemia en el embarazo de mi pri-
mer hijo, he seguido tratamiento con
lovastatina durante seis anos, pero no
conseguia controlar el colesterol, hasta
que el aiio pasado me cambiaron a ator-
vastatina de 20 mg y consegui controlar-
lo. Sin embargo, en uno de los controles,
mi médico especialista me detecté una
alteracién hepdtica, que motivé el cambio
de tratamiento al actual: pravastatina 20
mg combinado con Ezetrol. En la farmacia
me dicen que tengo que pagar el Ezetrol
porque no estd en aportacion reducida,
pero también es cierto que hasta hace
poco me decian lo mismo con las estati-
nas. Y esto me recuerda las vueltas que di,
tratando de averiguar la forma de conse-
guir la aportacion reducida. Todas mis
gestiones resultaban inatiles, hasta que
en el Departamento de Medicina Interna
del Hospital del Carmen de Ciudad Real, el
doctor Galiana se interesé por mi caso y
alli me facilitaron el informe para conse-
guirla. Recurro a ustedes, para que me
digan algo. No es posible que de nuevo
tengamos que soportar este gasto. ;Es
que ustedes desde la Fundacién no pue-
den hacer algo?

Rosa Garcia de Dionisio Mufioz
La Solana (Ciudad Real)

Queridos amigos de la Fundacion, me
pongo en contacto con ustedes, y antes
de nada, quiero agradecerles su apoyo.
Todos nosotros participamos en el
Estudio de Seguimiento de Familias con
HF. Todos padecemos esta enfermedad
hereditaria de por vida, que yo he trans-
mitido a mis tres hijos. El tratamiento de
todos supone un gasto muy importante
en nuestra economia familiar. Conseguir
la aportacién reducida y poder benefi-
ciarnos de ella, a pesar de nuestro largo
peregrinaje, ha supuesto un importante
logro. Sin embargo, ahora tenemos el
mismo problema con el Ezetrol, que

seglin nos ha comentado el especialista,
debemos tomarlo combinado con las
estatinas, como Unica solucion para que
toda la familia tengamos controlado el
colesterol. En mi caso que es muy pareci-
do al de mis hijos, he seguido diferentes
tratamientos. Y en los ultimos afos, com-
binaba atorvastatina de 40 mg por la
noche y resinas antes de la comida, pero
el colesterol no bajaba de 280 mg/dl.
Ahora, tomo atorvastatina de 80 mg y
Ezetrol de 10 mg, y afortunadamente, he
conseguido bajarlo a 203 mg/dl. Pero,
teniendo en cuenta que somos cuatro
personas en la familia siguiendo el trata-
miento, ya se puede imaginar el coste
que todo esto supone. Y nos pregunta-
mos si entre todos no podriamos hacer
algo para que también el Ezetrol se inclu-
ya en aportacion reducida. ;Qué opinan
ustedes?

Salvadora Acevedo Gomez, Vicente Ruiz
Acevedo, Salvador Ruiz Acevedo y Félix
Ruiz Acevedo

Calzada de Calatrava (Ciudad Real)

Sentimos comunicarle que, efectivamen-
te, el Ezetrol no entra en aportacién redu-
cida. Son numerosas las cartas que veni-
mos publicando en esta seccién del Bole-
tin de personas que como usted no
entienden este hecho y buscan igualmen-
te apoyo en la Fundacién para conseguir-
lo. La FHF ha enviado varias cartas al
Ministerio de Sanidad, una de ellas se
publicaba en la pagina 7 del Boletin 18,
pero hasta la fecha no hemos obtenido
respuesta. Ocurre que, al producirse la
comercializacion del Ezetrol en fecha pos-
terior a la aprobacion del Real Decreto
que establecié la aportacién reducida
para las estatinas, no pudo entrar en ese
concepto de aportacién reducida. Han
pasado casi dos afios y, pese a nuestras
peticiones, del Ministerio de Sanidad sélo
hemos obtenido silencios. Sin embargo,
vamos a seguir insistiendo y vamos a
seguir recogiendo en esta seccion los tes-
timonios de pacientes que como usted
reivindican el reconocimiento de un dere-
cho de justicia social.



Qué hace la FHF

£Qué hace la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar?

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

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

desean saber mas acerca del colesterol elevado

por razones de origen genético o heredado.

Concienciamos sobre la importancia de la HF.

Ademés de:

© Promover el bienestar de las personas
con HF

® Apoyar el diagnostico precoz de la HF

o Informar sobre los riesgos del colesterol ele-
vado

© Mejorar la identificacion de los factores de
riesgo para evitarlos

o Defender una Organizacion de pacientes
con HF en Europa

FUNDACION

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

Socios protectores de la FHF

AstraZenecaé

p

OBRA 30CIAL

fi

Carbonell

& Almirall VAN

Soluciones pensando en ti

€9 MSD

DANONE

WAV Bristol-Myers Squibb

+STEVE

) NOVARTIS

¢ Schering - Plough, S.A.

>

LA VIDA POR DELANTE
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jHagase socio de la Fundacion!

Todos estamos obligados a hacer un poco mds por nuestra organizacion, porque
todos formamos parte de un proyecto solidario que es “nuestro proyecto, el de
todos”. Algunos tenemos la suerte de trabajar en la Fundacion de una forma mas
activa, pero solos no podemos avanzar. Nos necesitamos todos. Hace unos dias uno
de los socios nos decia: “Queremos que la Fundacion crezca y se fortalezca, para que
cada vez estemos mejor representados y apoyados”. Sin embargo, para conseguirlo,
necesitamos el compromiso de todos. No sélo nos servira para avanzar en el camino
de los derechos sociales, sino también, para que cada vez sean mas las personas que
se beneficien de un mayor conocimiento de la HF, que es uno de nuestros objetivos
fundacionales.

Por todas estas razones, os invitamos a rellenar la inscripcion de socio. Ya somos
muchos, pero si cada uno de nosotros invitamos a nuestros familiares y conocidos a
cumplimentar una inscripcion, nuestra Fundacion crecerd y se fortalecera como
todos deseamos. Estamos seguros de que este pequefo esfuerzo individual es el
que puede marcar la diferencia. No podemos esperar a que sean los otros los que
busquen soluciones. La solucién esta en el compromiso de cada uno de nosotros,
porque todos somos parte de este proyecto solidario.

Cuando miramos hacia las raices de nuestra Fundacion, nos damos cuenta de que
poco a poco, a lo largo de estos ocho afos, hemos ido consiguiendo logros, fruto del
entusiasmo, del esfuerzo y de la ilusion que todos hemos puesto en una idea en la
que siempre hemos creido. Y este entusiasmo es el que queremos hacer extensible
a todos los que presentan HF, para que todos juntos sigamos avanzando.

En la seccion de cartas, vuestras opiniones reflejan el largo camino que ain nos
queda por recorrer para alcanzar una mayor equidad social con respecto al trata-
miento farmacoldgico, a la atencién especializada, al diagnostico precoz, a una
mayor educacion sobre habitos dietéticos y estilo de vida sanos, etc. Partiendo de
estos principios debemos encaminar nuestras acciones de forma coordinada, junto
con los profesionales de la salud, para que cada vez sean mas las personas que se
beneficien de un mayor conocimiento de la HF y de una mejor salud cardiovascular.
Para ello jnos necesitamos todos!

Felicitacion de Navidad

Estamos terminando el verano y de nuevo la vuelta al colegio esta mas cerca. Desde
la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar, una vez mds, animamos a los mas peque-
fios a que nos envien sus dibujos navidenos. Es verdad que la Navidad aun esta lejos,
pero os lo recordamos para que cuando tengais un ratito, sin prisas, cojais los lapices
de colores y nos hagais un dibujo. Cualquier motivo navidefio puede ser bonito para
ilustrar nuestro préximo Boletin. Os esperamos.

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).

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, sudoracién, nauseas 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.



