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iQuiere a lu ¢

Las familias con HF siguen padeciendo una cadtica puesta en prdctica de la aportacion reducida del tratamiento. En la imagen, un
momento del "Encuentro de Familias con Hipercolesterolemia Familiar; organizado recientemente en Madrid.

Orden para la aportacion
reducida

Tres aiios después de su implantacién, la ayuda al tratamiento contra la HF
sigue sin llegar a todos sus destinatarios

Han pasado mas de tres anos desde su entrada en vigor, y la aportacion reducida -la ayu-
da con la que la administracidn sanitaria costea el tratamiento de la Hipercolesterolemia
Familiar (HF)- se encuentra en una situacion cercana al caos. La dispersion de procedi-
mientos por los que se ha implantado la aportacion reducida es tal, que en la practica la
medida no llega a la poblacién. Unas comunidades siguen el método de reintegrar los
gastos a los pacientes; otras, exigen pasar las recetas por inspeccion; y entre medias, un
sinfin de tramites burocraticos a los que se afade una alarmante falta de informacién de
muchas gerencias de salud. A nuestro boletin llegan mes tras mes cartas en las que los
pacientes, a veces desesperados, nos relatan sus peripecias para obtenerla -algunas ve-
ces sin resultado final-. Y todo ello mientras la aportacién reducida alcanza Gnicamente
a ciertos farmacos, las estatinas, de manera que quedan fuera otros como la ezetimiba
que cada vez se prescribe mas, porque cada dia es mas notoria su eficacia combinada con
las estatinas. Desde la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar creemos que ha llegado
el momento de poner orden en una prestacion que se aplica de forma diferente segun la
comunidad auténoma en la que vivan las familias con HF. Es el momento de que las au-
toridades sanitarias estatales y autondmicas den coherencia a esta prestacion a través del
Consejo Interterritorial. Esperamos que la llegada de un nuevo equipo al Ministerio de
Sanidad permita llevar a la practica un derecho reconocido hace mas de tres afos, pero
que no termina de hacerse realidad (editorial en pag. 2; reportaje en pag. 8; cartas de los
pacientes en pags. 13y 14).




editorial

Las nuevas autoridades
sanitarias deben hacer
realidad la aportacion

reducida

Numerosas personas con Hiperco-
lesterolemia Familiar (HF) siguen
sin beneficiarse de la aportacion
reducida a los farmacos para redu-
cir el colesterol, un derecho de
equidad social que se aprobé me-
diante un real decreto en el 2003 y
entr6 en vigor a comienzos del
2004. Como se recoge en este bo-
letiny en las cartas de los pacien-
tes, han pasado mas de tres afos
desde su entrada en vigor y se
siguen produciendo graves de-
sigualdades en la consecucién de
esta prestacion, hecho que no
ocurre en otras patologias créni-
cas que ademas no son heredita-
rias. Desde la Fundacién Hiperco-
lesterolemia Familiar, y en nombre
de los pacientes, creemos que ha
llegado el momento de poner or-
den en una prestacion que se apli-
ca de forma diferente segun la co-
munidad auténoma en la que vi-
van las familias con HF.

Pero no sélo se producen irregula-
ridades en la aportacién reducida
ya aprobada hace tres afos. Hace
ya seis meses que nuestros repre-
sentantes parlamentarios en la co-
mision de sanidad del Congreso
aprobaron la inclusion de la ezeti-
miba (Ezetrol) dentro de los farma-
cos de aportacion reducida como
tratamiento complementario a las
estatinas para los pacientes con
HF. La Fundacién reclamé la pues-
ta en practica de este acuerdo par-
lamentario al secretario general

del Ministerio de Sanidad, José
Martinez Olmos, en una entrevista
el pasado mes de marzo y todavia
estamos esperando una respuesta.
“El Consejo Interterritorial debe
ser el organismo que coordine, co-
hesione y ayude a resolver los pro-
blemas de salud de los ciudada-
nos’, dijo el nuevo ministro de Sa-
nidad, Bernat Soria, en su toma de
posesion. Esperemos que estas pa-
labras contribuyan a facilitar que
las justas demandas de los pacien-
tes con HF sean tratadas en el
Consejo Interterritorial para ho-
mogenizar las prestaciones y la
deteccion de las familias con HF.

La prevencion continta siendo la
asignatura pendiente de los siste-
mas de salud y desde la Fundacién
venimos insistiendo en la impor-
tancia de la deteccion de la HF en
la infancia, cuando las medidas de
prevencién van a ser mas eficaces.
Asimismo, la familia tiene un papel
fundamental en la realizacion de
los hébitos de vida saludables. Y asi
lo hemos destacado en la jornada
de pacientes “Cuida el corazén en
familia”. En la linea de compromiso
que venimos desarrollando para
concienciar a la sociedad de los
riesgos del colesterol elevado en el
desarrollo de la enfermedad car-
diovascular, la Fundacién ha edita-
do una guia para el control del co-
lesterol que también esperamos
sea de ayuda para la promocién de
habitos de vida saludables.
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Manuel Cabello Rejano

54 afios
(6rdoba

Manuel supo que era portador de Hipercolesterole-
mia Familiar alla por 1980, un tiempo después de que
un hermano suyo muriera con 37 afios, lo mismo que
le ocurrié cuatro meses después a su padre, y los dos
por el mismo motivo: infarto de miocardio. Su herma-
no, recuerda Manuel, “aparcando el coche, se hincé
de rodillas, y cuando lo llevamos al hospital entré ya
cadaver”. Eran problemas que con mayor o menor in-
tensidad se repetian en su familia y un cardiélogo de
entonces les decia que lo suyo “era tonteria que nos
lo tratédramos, porque heredabamos la dolencia de
angina de pecho y contra aquello no habia nada"
Afortunadamente, en su camino se cruzé una médica
de cabecera que le trataba un resfriado especialmen-
te complicado. Los analisis de sangre que se hacia
eran correctos, menos el colesterol, que alcanzaba los
480 mg/dl. La doctora lo envié entonces a la unidad
de Lipidos del Hospital Reina Sofia de Cérdoba, don-
de ha conocido a todos los médicos que han ido ha-
ciendo de ese centro un lugar ejemplar en el trata-
miento de la hipercolesterolemia y donde se ha pres-
tado a todos los estudios que le han solicitado.

Padre de dos hijos, el varén es portador, aunque le
han tranquilizado porque tendra un adecuado segui-
miento, y la hija no es portadora. Herrero de profe-
sion, lleva vida normal, y aparte de dieta, hace ejerci-
cio: en Cordoba, a la caida de la tarde, cuando refres-
ca, sale con su mujer y otros matrimonios a caminar.
Cuenta entre risas cdmo bebe una copita de rioja a la
hora de comer y cuando llega a hacerse los andlisis le
cuenta que el doctor le dice: “Manuel, no sé lo que
haces pero sigue haciéndolo” Y por eso le dice a su
mujer:“;No ves que lo que es bueno no hace dafio?".




Los tests genéticos,
una prometedora herramienta
de diagnostico médico

Cuando en el aio 2000 se anuncié que se ha-
bia descifrado el genoma humano, el llama-
do“libro de la vida", las cadenas de noticias
predijeron que este avance cientifico haria
posible “eliminar trastornos hereditarios, es-
tudiar la vulnerabilidad de las personas a las
enfermedades, adaptar los tratamientos a la
constitucion genética de cada individuo,
crear medicamentos nuevos y prolongar la
vida de las personas”. Unos afios después, ya
se han desarrollado una amplia gama de
tests genéticos cuyas posibilidades estan
cambiando la asistencia sanitaria.

Hasta el momento, son pocas las personas
informadas sobre los tests genéticos y sus
consecuencias. Y si conocen los tests genéti-
cos es bien por experiencia profesional,
bien por haberse sometido ya como pacien-
tes a estas nuevas y prometedoras herra-
mientas de diagndstico, o por tener familia-
res que lo han hecho. Los tests genéticos ya
se estan integrando en los sistemas sanita-
rios y tanto los pacientes como los profesio-
nales habran de aprender a decidir sobre la
necesidad de utilizarlos y a comprender sus
consecuencias.

Con el fin de ayudar a los responsables de la
toma de decisiones, la Direccion General de
Investigacion de la Comision Europea invit6
en el 2004 a un grupo de expertos, entre los
que se encontraban organizaciones de pa-
cientes, a debatir las repercusiones éticas,
sociales y sanitarias de los tests genéticos.
Fruto de estas reuniones, la Comisién Euro-
pea ha elaborado unas recomendaciones
para la puesta en marcha del uso de tests
genéticos en los sistemas sanitarios y desta-
6 que estos tests constituyen un avance
para la asistencia sanitaria y una oportuni-
dad para desarrollar la medicina preventiva.

Entre las recomendaciones se destaca que

los tests genéticos con fines médicos se de-
ben considerar parte integrante de los ser-
vicios sanitarios y estos deben garantizar la

actualidad

Los tests genéticos se deben considerar parte de los servicios
sanitarios y deben garantizar la igualdad de acceso de los

pacientes que los necesiten

igualdad de acceso a todos aquellos pa-
cientes que los necesiten. También se de-
ben establecer medidas orientadas a ga-
rantizar que los tests genéticos estén justi-
ficados. Para esto se exige que: la altera-
cion que se busque debe ser grave por su
repercusion en la salud, las pruebas tienen
que tener gran valor prondstico y debe
existir la posibilidad de realizar acciones de
seguimiento en términos de intervencio-
nes sanitarias. Ademas, es preciso crear el
entorno médico adecuado para facilitar in-
formacion previa a los tests genéticos y
asesoramiento posterior a los mismos. Y se
debe estudiar la dimensién econémica de
los programas de cribado previstos.

En este contexto, la Hipercolesterolemia Fa-
miliar (HF) retine todos los criterios mencio-
nados para su deteccion mediante la utiliza-
cion del cribado genético en cascada fami-
liar. En sendos programas de 1997 y 1998 de
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
ya se reconocia que la HF es un trastorno ge-
nético que cumple con los criterios necesa-
rios: diagnostico de certeza, facilidad de
identificacion, utilidad para reducir el riesgo
cardiovascular y disponibilidad de un trata-

La OMS ha reconocido que la
HF es un trastorno genético
que cumple con los criterios
que hacen que sea adecuado
el test genético

miento eficaz. Ademas su aplicacion es una
de las medidas que resulta eficaz en relacion
con su coste. Siguiendo las recomendacio-
nes de la OMS, Holanda cuenta con un pro-
grama nacional de cribado genético en fami-
lias afectadas por HF, financiado por el Minis-
terio de Sanidad holandés. En Espaiia, la
Fundacion Hipercolesterolemia Familiar esta
trabajando con las comunidades auténomas
para que la deteccion de las familias con HF
en nuestro pais forme parte de un cuidado
habitual de la salud. El plan de deteccion ge-
nética de la HF en Espaiia contintia avanzan-
doy en los préximos meses estaran incorpo-
radas once comunidades que han incluido
en sus planes regionales de salud cardiovas-
cular la deteccion de los pacientes con HF y
sus familiares como una de las medidas mas
eficaces para prevenir el desarrollo prematu-
ro de la enfermedad cardiovascular.

Recientemente la Comision de Salud Publica
del Consejo Interterritorial ha manifestado
que“el cribado de enfermedades deberia ser
homogéneo en todas las autonomias'”. Por
esto, desde la Fundacion HF creemos que es
el momento para que el programa de detec-
cién genética de la HF se debata en el Conse-
jo Interterritorial y se incluya en la estrategia
nacional de prevencion integral de la enfer-
medad cardiovascular. Esto seria una buena
forma de cohesionar y garantizar la aplica-
cion de la deteccion prematura de la HF a to-
dos los espafioles, ya que es clave para ini-
ciar la prevencion de la enfermedad cardio-
vascular. Los pacientes lo estan esperando.
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actualidad

Nuevos estudios sobre el
tratamiento de la HF en ninos

La evidencia actual indica que la enfermedad cardiovascular
ateroesclerotica comienza en la infancia y es progresiva,
aumentando la tasa de progresion por la hipercolesterolemia

El engrosamiento de la pared arterial
aparece en nifos con Hipercolesterole-
mia Familiar (HF), por lo que el tratamien-
to deberia iniciarse de forma precoz para
prevenir la enfermedad cardiovascular
prematura. Ademas de las recomendacio-
nes en los hébitos de vida, numerosos ni-
fos y adolescentes con hiperlipemias de
elevado riesgo necesitaran tratamiento
con farmacos para reducir el colesterol,
especialmente los que presentan una HF.

Hace casi dos afos, desde la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar indicaba-
mos las recomendaciones para el trata-
miento farmacoldgico en la hipercoleste-
rolemia infantil (ver Boletin 18 en la web
www.colesterolfamiliar.com). Desde en-
tonces han aparecido nuevas evidencias
de la importancia del tratamiento precoz
de estos casos. Y recientemente la Aso-
ciacion Americana del Corazén (AHA, en
sus siglas en inglés) ha publicado un do-
cumento cientifico en la revista Circula-
tion (2007; 115: 1948-67) con nuevas re-
comendaciones en el tratamiento de la
hipercolesterolemia severa en nifios y
adolescentes. En este estudio se destacan
los resultados de los ensayos clinicos con
estatinas, la edad de inicio y seleccion de
los pacientes, asi como el control y el
mantenimiento del tratamiento.

En el cuidado de los nifios con HF ha existi-
do una falta de organizacion en los siste-
mas sanitarios. Y esto ha conducido a un
cierto rechazo en el uso de farmacos para
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tratar las hiperlipemias graves en los nifios
y adolescentes a pesar de la evidencia que
sugiere que la eficacia y seguridad a medio
plazo del uso de estatinas en nifios es simi-
lar al observado en los adultos. Pero para
un adecuado cuidado de los nifios con hi-
percolesterolemias graves se precisa en
primer lugar su identificacion y, para ello,
es necesario un cribado de los nifios y ado-
lescentes que tienen uno de los padres o
de los abuelos con enfermedad cardiovas-
cular prematura (antes de los 55 afios) o
bien sin historia familiar de enfermedad
cardiovascular, pero en el que uno de los
padres tiene unos niveles de colesterol su-
periores a 240 mg/dl de forma crénica. La
mayoria de la poblacién infantil con eleva-
ciones importantes del colesterol tendra

una Hipercolesterolemia Familiar o bien
una Hiperlipemia Familiar Combinada.

Cuanto antes se diagnostique,
mejor

El diagnéstico de la HF se debe hacer du-
rante la infancia ya que cuanto antes se
haga el diagnéstico de un nifio con HF, an-
tes se previene la enfermedad cardiovas-
cular. Cuando existe hipercolesterolemia
en la familia, un colesterol LDL en nifios en
al menos dos ocasiones mayor de 135
mg/dl o un colesterol total mayor de 200
mg/dI son valores compatibles con el diag-
néstico de HF. Aunque el diagndstico de la
HF se puede sospechar clinicamente, en el
documento se recomienda el diagnéstico
genético ya que éste es el
criterio estandar y ade-
mas puede tener implica-
ciones para el futuro tra-
tamiento. El diagnéstico
de HF se debe establecer
antes de los 6 6 7 afos
porque los consejos e in-
dicaciones van a ser mas
utiles si los reciben antes
de la adolescencia. El se-
guimiento de los nifios y
adolescentes se deberia
realizar junto con sus pa-
dres en una clinica de lipi-
dos al menos una vezal
afo. Si necesitan trata-
miento farmacoldgico se
hara con mas frecuencia.



La alimentacion sigue siendo la base del
tratamiento, especialmente en los nifios.
Los nifios con HF son particularmente
sensibles a las modificaciones dietéticas
en la primera década de la vida, consi-
guiendo reducir las concentraciones de
colesterol LDL entre un 15 y un 25 por
ciento. La alimentacidn en los nifios con
HF debe ser equilibrada, variada y apor-
tar los nutrientes necesarios para el ade-
cuado desarrollo y crecimiento. En un
nifio con HF, se puede comenzar a reali-
zar modificaciones en la alimentacion a
partir de los dos afios de edad.

Una nueva opcién terapéutica tanto en
los niflos como en los adultos es el em-
pleo de los productos lacteos y margari-
nas enriquecidas en esteroles vegetales.
Numerosos estudios en nifios y adultos
con HF han demostrado que el consumo
de unos 2 gramos al dia de esteroles ve-
getales incorporados en productos lacte-
os y margarinas reducen el colesterol LDL
de un 10 a un 15 por ciento. Lo importan-
te cuando se usan estos alimentos funcio-
nales es hacer el ajuste en el aporte cal6-
rico total y en el derivado de los distintos
tipos de grasa, ademas de hacer una ali-
mentacion rica en frutas y verduras.

Respecto a qué nifio tratar y cuando co-
menzar con la medicacion, se debe indivi-
dualizar cada caso teniendo en cuenta los
antecedentes familiares de enfermedad
cardiovascular prematura, el sexo del
nifo (antes en los varones) y las concen-
traciones de colesterol total y colesterol
LDL. En el cuadro adjunto se resumen las
recomendaciones en el tratamiento de
las hipercolesterolemias en nifios y ado-
lescentes.

Si se necesita tratamiento con farmacos
reductores del colesterol antes de los 10
anos se puede considerar el uso de resi-
nas. Estas impiden la absorcién a nivel in-
testinal del colesterol de origen biliar y
pueden disminuir los niveles de coleste-
rol-LDL de un 10 a un 20 por ciento segun
la dosis administrada. Son seguras, pero
tienen el inconveniente de la mala tole-

actualidad

Recomendaciones para el tratamiento de nifos con HF

= Seguir la dieta, controlar el peso, realizar actividad fisica, no fumary, en general, lle-
var una vida saludable, son los elementos que constituyen la piedra angular del tra-

tamiento contra la hispercolesterolemia.

= Afadir a una dieta saludable esteroles o estanoles vegetales a partir de los 6 aiios.

= En los nifilos que cumplen criterios para iniciar tratamiento con farmacos para redu-
cir el colesterol se recomienda una estatina a dosis bajas o0 moderadas como trata-
miento de primera linea y administrada una vez al dia.

= Considerar comenzar con una estatina en los nifios a partir de los 10 afios y en las ni-
fas un afo después de la primera menstruacion si el colesterol-LDL es mayor de 190
mg/dl y presentan otros factores de riesgo como historia familiar de enfermedad
cardiovascular prematura, presencia de colesterol HDL bajo (menor de 40 mg/dl),
presencia de diabetes, hipertension arterial o ser fumador.

= Después de 6-8 semanas de comenzar el tratamiento farmacoldgico, realizar una
medicion del perfil lipidico, transaminasas y CPK. Si no hay anomalias en las pruebas
de laboratorio y la tolerancia es buena volver a realizar una analitica a los 3 meses. Y
si continua normal realizar controles periédicos cada 6 meses.

rancia por molestias gastrointestinales
como flatulencia y estrefiimiento. Si no se
toleran las estatinas se puede usar ezeti-
miba, un nuevo inhibidor de la absorcién
intestinal del colesterol que reduce el co-
lesterol-LDL hasta un 20 %. Se puede uti-
lizar a partir de los 10 aiios aunque hay
poco experiencia en nifios.

La alimentacion sigue siendo
la base del tratamiento

en los niios con HF, pues

son particularmente
sensibles a las modificaciones
dietéticas

La Agencia Nacional del Medicamento de
Estados Unidos ha aprobado el uso de es-
tatinas en nifos varones a partir de los 10
afnos y en nifas un aino después de la pri-
mera menstruacion, siempre que conti-
nuen con concentraciones elevadas de
colesterol a pesar de un tratamiento die-
tético adecuado. En Europa, el uso de las
estatinas se suele retrasar hasta después
de los 14 afios. En la actualidad estan
aprobadas en Estados Unidos para uso
pediatrico la lovastatina, simvastatina,
pravastatina y atorvastatina. Otra estati-
na mas reciente, la rosuvastatina, esta
siendo estudiada en nifios y adolescentes

con HF. En los estudios realizados con es-
tatinas no se han observado alteraciones
en el crecimiento ni en la maduracion se-
xual de los niios. En Espaiia esta aproba-
da la pravastatina para el tratamiento en
ninos con HF.

Mas datos en Holanda

El estudio de seguimiento mas extenso
sobre el tratamiento con estatinas, pu-
blicado recientemente en Circulation
(2007; 116: 664-8), ha demostrado que
el tratamiento con pravastastina (20 mg
para los menores de 14 afios, y 40 mg
para los mayores de 14) de 186 niiios ho-
landeses de 8 a 18 afos en el momento
de la inclusién y con un seguimiento de
cuatro afios y medio retrasa la progre-
sion del engrosamiento de la arteria ca-
rétida medido por ecografia, cuando se
compard con el grupo de no interven-
cion. El tratamiento fue seguro y no
hubo alteraciones en el crecimiento y
desarrollo sexual. El estudio también ha
demostrado que cuanto antes se inicie
el tratamiento mayor es el beneficio. En
resumen, cuando no se alcanza un con-
trol del colesterol con los cambios en la
dieta y en los estilos de vida, existe evi-
dencia de que el tratamiento con estati-
nas en nifios y adolescentes con HF es
seguro y puede ser beneficioso en la
prevencion de la enfermedad cardiovas-
cular en la edad adulta.
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sociedad

“Quiere a tu corazon en familia”,

[ ]
nueva jornada FIORA MISION SRR
FUNDACION DE ﬁ
. _ HIPERCOLESTEROLEMIA
de paC|entes _ Fm@ FAMILAR
HACER QUE LOS CORAZONES DEL ?
14 M SN nUImE PROMOVER LA SALUD Y PREVENIR LAS MUERTE!
Tn:ﬁ::m Furdacion de s Hapercolesterohemia Familiar H:I.NI INFARTO DE MIOCARDIO EN LAS PERSONAS Y FAN

La Fundacién Hipercolesterolemia Familiar,
en colaboracién con el Instituto Flora, cele- oL
bro el pasado 4 de mayo la jornada de puer-
tas abiertas “Encuentro de Familias con Hi-
percolesterolemia Familiar’, en el que algu-
nas llegaron de diversos puntos de Espafia,
con participacion en algunos casos de fami-
lias de tres generaciones. La jornada tuvo lu-
gar en Madrid, bajo el lema“Quiere a tu co-
razén en familia” Mas de 1500 personas pa-
saron por la carpa, en la que se hicieron me-
diciones del colesterol, de la presién arterial,
y se calculé el indice de masa corporal, entre
otras pruebas para poder conocer la“edad
de nuestro corazén” Los mas pequefios dis-
frutaron en la zona de juegos infantiles.

| eatbes et
-
aon arterial

Personal de la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar.

zar a la sociedad en general, a los medios de
comunicacién y a las autoridades sanitarias
sobre laimportancia de un estilo de vida salu-
dable para el control del colesterol y de otros
factores de riesgo cardiovascular.Y es que al
ser las enfermedades cardiovasculares la ma-

Este encuentro nace con el objetivo de con-
vertirse en una cita anual para las familias,
que dé a conocer laimportancia del diagnds-
tico precoz y el control de la Hipercolesterole-
mia Familiar (HF). También pretende sensibili-

El encuentro se propone convertirse en una cita anual para las
familias, que dé a conocer la importancia del diagnostico precoz
y el control de la HF
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CON HIPERCOLESTEROLEMIA FAMILIAR, MEDIAN
INVESTIGACION, LA EDUCACION Y EL APOYD|
FAMILIA.

OLESTEROLEMIA FAM

JQUE ES 5
(HP)?
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yor carga econémica en los sistemas de salud,
corresponde a las autoridades sanitarias de-
sarrollar un plan de prevencion cardiovascu-
lar. En el caso de la HF, el diagndstico debe ini-
ciarse en la infancia, que es el momento ideal
para realizar la educacion en habitos de vida
saludables. Se destacé también, la importan-
cia de la historia familiar en el cuidado de la
salud, por contribuir igualmente a la detec-
ciény prevencion de enfermedades, ademés
de ser la familia el marco ideal para la educa-
cion en habitos de vida saludables.

Los asistentes participaron a lo largo de la jor-
nada en conferencias sobre alimentaciény
habitos de vida, asi como en los coloquios
que se sucedian de forma continuada. La die-
ta fue uno de los temas que suscitd mayor in-
terés entre los asistentes: se acentud el papel
del grupo familiar en la educacion de hébitos
de vida saludables, seguido de la escuela,
puesto que cada vez son mas los nifios que
comen en los comedores escolares, motivo
de preocupacion para muchos padres, que
desearian un mayor rigor nutricional a la hora
de programar algo tan importante como la
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Lo que pueden hacer la familia
y los educadores

v/ Serun modelo positivo, y practicar nosotros mismos hébitos de vida saludables
Planificar en familia actividades fisicas que nos beneficien a todos
Limitar el tiempo que dedicamos a la television, videos y consolas.

Apoyar a los nifos y celebrar sus progresos para mejorar su confianza.

RN X | \

Establecer metas especificas conociendo sus limitaciones reales, para alcanzar el
éxito y evitar el fracaso.

Recompensarles cuando sea necesario con algo que no sean “chuches” o snacks.

Hacer las comidas en familia “en la mesa’, siempre que el trabajo lo permita, impli-
cando a los nifios en la cocina.

entorno familiar, en la infancia, donde
deben cimentarse los habitos de vida sa-
ludable, que todos debemos ayudar a
desarrollar, para que perduren a lo largo
de la vida.

Desde la Fundacién entendemos que la
informacion es esencial y es el primer
paso para mejorar nuestros habitos de
vida, no sélo en la escuela, sino también
en nuestras casas, porque es dentro del

alimentacion de sus hijos. También se sefiald
la necesidad de los gobiernos de revisar y
controlar la publicidad engafiosa en todos los
medios de difusion, para promocionar una
alimentacion sana rica en frutas y verduras.

Simposio de la Fundacion en Madrid

Con el titulo “Hipercolesterolemias familiares y pacientes coronarios y
diabéticos: de la deteccidn a la consecucién del objetivo terapéutico’, la
Fundacion Hipercolesterolemia Familiar, con el patrocinio de las empre-
sas MSD y Schering-Plough, realizé un simpo-
sio en el Colegio de Médicos de Madrid el pa-
sado 27 de abril. Se destacé que una de las
claves para optimizar los recursos invertidos
en el control de la enfermedad cardiovascu-
lar pasa por identificar a los pacientes de

alto riesgo. Sin embargo, no existen estrate-
gias estatales dirigidas a detectar a estos
grupos, especialmente a los pacientes con
Hipercolesterolemia Familiar (HF).

El doctor Joep Defesche, director del gru-
po de diagndstico genético en el Centro Médico Académico de

la Universidad de Amsterdam y del Programa MEDPED de la Organiza-
cién Mundial de la Salud, present6 lo datos de los primeros afios de an-
dadura del programa de deteccién genética de la HF en Holanda. Este
es el primer pais en el mundo que cuenta con un programa nacional de
cribado genético en familias afectadas de HF, financiado por la adminis-

tracion publica y cuyo objetivo es que en el 2010 la mayoria de la po-
blacion con HF disponga del diagnéstico genético. En sus conclusiones
destacd que “el cribado y el estudio en cascada son mecanismos efi-
cientes porque de cada paciente que se identifica, se puede llegar a es-
tudiar hasta 20 familiares, de los que aproxi-
madamente la mitad son nuevos casos de HF
que pueden beneficiarse de las medidas pre-
ventivas y terapéuticas” Y afiadi6 que “la de-
teccion de la HF es una de la intervenciones
mas coste-eficaz”. Destacd igualmente que Es-
panay Noruega disponen de las herramientas
necesarias para realizar el diagnéstico genético
a nivel poblacional, hecho que no ocurre en la
mayoria de paises europeos.

En el simposio también se presentaron los da-
tos del Registro Espafiol on-line de personas con hiperlipemias de base
genética. Y se discutio sobre los objetivos terapéuticos en colesterol
LDL en los pacientes de alto riesgo, llegando a la conclusion de que
con la combinacion de estatinas y ezetimiba se puede conseguir el
objetivo terapéutico en la mayoria de los pacientes de alto riesgo.

Agosto 2007 ganando COrazones -7-
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La aportacion reducida,

una asignatura pendiente

Han pasado mas de tres afios desde que el
dia 1 de enero de 2004 entrara en vigor
el real decreto 1348/2003 que regula

la aportacién reducida al tratamien-

to con estatinas de la Hipercolestero-
lemia Familiar (HF), pero su consecu-
cion a nivel autondmico sigue siendo
un caos. Seguin los pacientes que nos con-
tactan y buscan informacién y apoyo en la
Fundacién (ver la seccion de Cartas, paginas
13y 14), podemos afirmar que parte del
desorden que envuelve esta situacion se debe
aque el acceso a esta prestacion es desigual
en las diferentes comunidades auténomas.

La descentralizacion del sistema sanitario ha
supuesto la creacion de 17 sistemas distintos,
que con las ventajas evidentes, también ha fa-
vorecido la lentitud y la falta de homogenei-
dad en determinados procesos, y que en el
caso de la HF nos obliga a buscar la solucién a
esta problematica en el Ministerio de Sani-
dad, que es a quien le corresponde ejercer el
papel de unificar y homogeneizar esta presta-
cion a través del Consejo Interterritorial. Este
organo se establece en la Ley de Cohesidony
Calidad Sanitaria del afio 2003, con el objetivo
de cohesionar el sistema sanitario, para que
todos los ciudadanos se beneficien de sus de-
rechos por igual en todo el territorio. Sin em-
bargo, para los pacientes con HF la aparicién
del mencionado real decreto ha sido irregular
y no ha conseguido ni unificar criterios, ni ho-
mogeneizar los procedimientos. De ahi el
caos al que nos estamos refiriendo.

Para la fundacion, lograr la aportacion reduci-
da de los farmacos para reducir el colesterol,
sigue siendo uno de los objetivos prioritarios,
y de ahi nuestra insistencia en la necesidad de
establecer procedimientos homogéneos que
faciliten a los pacientes el acceso a esta presta-
cion, que para la mayoria no termina de hacer-
se realidad. En algunas autonomias, la norma-
tiva establece que los pacientes pagan menos
por su medicacion, mientras que en otras tie-
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Los tramites para lograr la
aportacion reducida varian
seguin la comunidad, pero son
basicamente dos: el reintegro
de gastos y el visado de
inspeccion

nen que guardar las facturas para acogerse al
reembolso retroactivo.Y en muchos casos,
como podemos observar por las cartas que
los pacientes nos envian, ni siquiera perciben
la prestacion por falta de coordinacion e infor-
macion en las gerencias de salud.

La Fundacién ha colgado en su web
(www.colesterolfamiliar.com) los diferentes
procedimientos que se esté llevando a cabo
en las 16 comunidades auténomas de las que
tenemos datos. De la Comunidad Valenciana
auln no hemos conseguido esta informacion, a
pesar de las reiteradas cartas enviadas insis-
tiendo en la necesidad de disponer de estos
datos para apoyar y sacar de dudas a todos los
pacientes que contactan con nosotros.

Tramites

Los trdmites para lograr la aportacién redu-
cida se podrian concretar en los siguientes

procedimientos: el reintegro de gastos y
el visado de inspeccion.

En el reintegro de gastos, el paciente
cumplimenta un modelo oficial, dis-
ponible en centros de salud y hospita-

les. Para ello, deberd aporta el informe

clinico y la fotocopia de la receta, o bien el
volante de instrucciones con el sello de dis-
pensacion de la farmacia, junto con la factu-
ra del farmacéutico, para indicar por ultimo,
la aportacién que ha realizado para conse-
guir su tratamiento, y su niumero de cuenta
bancaria donde se procedera al ingreso. Este
procedimiento se utiliza en las comunidades
de Cantabria, Castillay Ledn y Murcia.

En el visado de inspeccion, el recorrido es
en teoria mas corto, el paciente recoge la

receta valida una vez prescrita. Esta via es
la utilizada en Andalucia, Aragén, Asturias
Baleares, Canarias, Castilla-La Mancha, Ca-
talufia, Extremadura, Galicia, La Rioja, Ma-
drid, Navarra y Pais Vasco.

No resultaria facil sin embargo, explicar to-
das las peculiaridades que presentan los
procedimientos utilizados en las diferentes
comunidades, ni tampoco las especialida-
des médicas designadas, porque tampoco
parece que ha habido acuerdo a la hora
de decidir que médicos deben dar el infor-
me para obtener la aportacion reducida.
Todo esto nos confirma el caos que envuel-
ve al tema, y la confusion que sufren los
pacientes, que nos dicen:“nos lo ponen di-
ficil para que nos cansemos y abandone-
mos”. De ahi, la necesidad de unificar y ho-
mogeneizar esta prestacion a través del
Consejo Interterritorial dependiente del
Ministerio de Sanidad.

La Fundacion ha colgado en su web los procedimientos que se
esta llevando a cabo en las todas las comunidades autonomas

(salvo Valencia)
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Europa se mueve contra el colesterol

5 BUanpEAy

Del 10 al 13 de junio se ha celebrado en nes con nuevos farmacos para terolemias hereda-
Helsinki el congreso anual de la Sociedad reducir el colesterol. También das. Todos los paises
Europea de Ateroesclerosis. Dentro de las se hablé del papel de las orga- que forman esta red
numerosas presentaciones se realizé un nizaciones de pacientes en europea también rea-
simposium dirigido por la organizacién in- Europa y cémo éstas pueden lizan campafas para
ternacional MEDPED (siglas en inglés de tener un importante papel conseguir una mayor
hacer el diagndstico precoz para prevenir la en la difusion de la informa- — concienciaciény la
muerte precoz) que identifica y ayuda a tra- cién para que los pacientes EDUCAT%IP]EED necesidad de trabajar
tar a las personas con Hipercolesterolemia conozcan mejor su trata- con los sistemas sani-
Familiar (HF). En este simposio se analizé miento y el control de su tarios para realizar un
el manejo de la hipercolesterolemia en ni- enfermedad. diagnéstico precozy
fos y se revisaron las futuras aproximacio- un adecuado trata-
La Fundacién Europea de miento de los pacientes con HF, asi
pacientes con hipercoleste- como informar sobre los riesgos del co-
rolemia se denomina HEART lesterol elevado como una de las princi-
EU (siglas en inglés de Hi- pales causas de enfermedad cardiovas-
perlipidemia, Educacidn, In- cular.
vestigacion y Tratamiento) y
esta formada por cuatro pai- HEART EU como Red Europea participd
ses (Espana, Holanda, Ingla- en este congreso a través de un stand
terra y Noruega). Entre sus con el objetivo de ampliar y compartir
objetivos esta el proporcio- experiencias con nuevas organizaciones
nar apoyo a los pacientes y de pacientes tanto de Europa como de
sus familias con hipercoles- otros paises.

Colaboracion entre la Fundacion y Chile

Las Il Jornadas Hispano Chilenas de Actualizacién en Dislipemias organizadas por la Universidad de Valparaiso y la Fundacion Hipercoles-
terolemia Familiar, con el patrocinio de la compania AstraZeneca de Chile, se desarrollaron entre el 8y 17 de agosto en las ciudades de Val-
paraiso, Vina del Mar, Santiago, Arica e Iquique. Se abordaron temas como la importancia del diagnéstico genético y la identificacion pre-
coz de las familias con HF asi como la valoracion del riesgo cardiovascular y la actualizacion del tratamiento de las hiperlipemias. En las con-
ferencias y mesas redondas participaron los doctores Rodrigo Alonso y Pedro Mata, de la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar, y los doc-
tores Carlos Alonso y Francisco Gonzalez, de la Universidad
de Valparaiso, junto con la doctora Ada Cuevas, de la Clini-
ca Las Condes, de Santiago.

Ademas, se inaugurd la primera Unidad de Lipidos de
Chile en el Hospital Naval de Vifia del Mar, que contard
con el apoyo de la Facultad de Medicina de Valparaiso
y la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar. Esta uni-
dad prestara atencion a las familias con HF de las ciu-
dades mencionadas y estara dirigida por los internistas
Claudio Puebla, Roberto Vallejos y Gonzalo Martinez.
Los dos ultimos, han hecho una estancia en Madrid
para familiarizarse con el diagnéstico y tratamiento de
las hipercolesterolemias familiares. Esta colaboracion
permitira conocer las caracteristicas clinicas, epide-
mioldgicas y genéticas de la HF entre ambos paises y
favorecera la creacion de una organizacion de pacien-
tes en Chile.

Agosto 2007 ganando COrazones -9-
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Los acidos omega 3 no se modifican al
congelar el pescado

El pescado conserva sus acidos grasos beneficiosos, los omega 3, aunque haya sido
congelado. Esto facilita su consumo en cualquier lugar del mundo y por gente de toda
condicion social. “Los omega 3 se mantienen estables al congelar el pescado y también
cuando se cocina, independientemente de la forma de hacerlo”. Eso si, si se consume
frito es conveniente que se fria en un aceite de calidad como el aceite de oliva, como
recomendd Eric Rimm, profesor de Nutricién de la Universidad de Harvard en una con-
ferencia celebrada en Madrid, en el congreso: “El pescado y la salud”. El consumo de
pescado, al menos, dos veces por semana, so-
bre todo si se trata de especies ricas en omega
3 (pescado azul), reduce la mortalidad cardio-
vascular. Pero ademds, los omega 3 del pesca-
do protegen la funcién cerebral, lo que se tra-
duce en una menor tasa de ictus y en una ra-
lentizacion del deterioro cognitivo. Su consu-
mo también disminuye el riesgo de degenera-
cioén visual asociado a la edad.

La combinacion de estatinas y ezetimiba es
mas eficaz para reducir los niveles de colesterol

La doble inhibicién de la sintesis y absorcién del colesterol con estatinas en combina-
cién con ezetimiba se muestra altamente efectiva para reducir los niveles de colesterol
LDL, de acuerdo con un articulo realizado en el Reino Unido, y publicado recientemen-
te en Current Medical Research and Opinion. Segun sus conclusionesy a pesar de la efi-
cacia demostrada de las estatinas, aproximadamente el 60% de los pacientes de alto
riesgo que las toman no alcanzan el objetivo de reduccion del colesterol. El trabajo des-
taca que el uso combinado de estatinas y ezetimiba consigue que la mayoria de los
pacientes alcancen sus objetivos. Ademas, estos efectos beneficiosos se consiguen con
dosis mas bajas de estatinas, con lo que se disminuyen los efectos secundarios.

El consumo de
frutas y verduras
aumentala
supervivencia

El seguimiento de una cohorte espa-
fiola formada por més de 41 000
personas de entre 30 y 69 afios du-
rante seis afios y medio ha demos-
trado que el grupo con un consumo
elevado de frutas y verduras (una
media de dos platos de verdura o de
ensalada y de cuatro a cinco piezas
de fruta al dia ) llega a tener una
mortalidad global hasta un 30% in-
ferior que los que tenian un bajo
consumo.

El grupo con dieta mas rica en fruta y
vegetales tiene menos casos de can-
cer, enfermedad cardiovascular, com-
plicaciones respiratorias y diabetes.
Los investigadores sugieren que el
efecto protector de estos alimentos
se debe a que son ricos en vitaminas
y otros antioxidantes que ademas, se
toman de forma natural. También la
fibra presente en estos alimentos
puede tener un efecto protector fren-
te a los tumores gastrointestinales.

American Journal Clinical Nutrition
(2007; 85:1634-42)

Mas de un refresco al dia se asocia con mayor riesgo cardiovascular

Beber mas de una bebida carbonatada al dia, independiente-
mente de que sean azucaradas o bajas en calorias, se asocia con
un aumento de los factores de riesgo de enfermedad cardiovas-
cular. Asi se refleja en un estudio de seguimiento realizado en
mads de 6 000 personas en Estados Unidos y conocido como el
estudio de Framingham. El consumo de bebidas carbonatadas
(sodas y otros refrescos) por su contenido en sodio puede contri-

buir a aumentar la tension arterial. También pueden aumentar el
peso y disminuir los niveles de colesterol HDL. Su consumo au-
menta la ingesta de calorias y como tienen escasas propiedades
saciantes, no disminuyen nuestro apetito, ni tampoco compen-
samos las calorias que bebemos comiendo menos.

Circulation (2007; 116: 480-8)
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Seguridad y tolerancia de las estatinas

Al cumplirse veinte afos desde su comer-
cializacion, una exhaustiva revision de la li-
teratura médica confirma la seguridad, bue-
na tolerancia y eficacia de las estatinas. El
trabajo realizado por la Unidad de Estudios
Epidemioldgicos de la Universidad de Ox-
ford en el Reino Unido ha analizado todos
los estudios publicados entre 1985 y 2006
acerca de la seguridad, eficacia y efectos ad-
versos de las estatinas.

Seis son las estatinas disponibles en la ma-
yor parte del mundo: lovastatina, simvasta-
tina, pravastatina, fluvastatina, atorvastatina
y rosuvastatina, esta ultima todavia no dis-
ponible en Espafa. Desde la primera apro-
bacién por la Agencia Americana del Medi-
camento en 1987, la capacidad de reducir el
riesgo de muerte cardiovascular, infarto car-
diaco o cerebral y necesidad de revasculari-
zacion arterial ha sido demostrada por nu-
merosos y amplios ensayos clinicos.

La revision concluye que cuando las estati-
nas se dan en las dosis recomendadas (que
varian segun el tipo) reducen el colesterol
LDL en sangre entre un 30 y un 50 por cien-
toy que los efectos secundarios sobre el
musculo e higado son muy raros con las
dosis habituales. La presencia de miopatia,
dolor muscular o debilidad bilateral con au-

mento importante de los niveles en sangre
de la enzima creatin kinasa (CPK), puede
ocurrir en menos de una persona por cada
10 000 pacientes que reciben dosis mode-
radas de estatinas. Sin embargo, este riesgo
varia entre las diversas estatinas y se incre-
menta con el uso de dosis altas y la utiliza-
cion simultanea de otros farmacos que
pueden interactuar y que se describen en la
ficha técnica de las estatinas. Los dolores
musculares son comunes en pacientes de
mediana edad (y a menudo se cree que se
deben al uso de las estatinas), no obstante,
es poco probable que se deban al uso del
farmaco. La medida de la CPK en estos pa-
cientes puede excluir la afectacién muscu-
lary permitir una continuacion del trata-
miento segura.

Asimismo, los efectos adversos sobre el hi-
gado con elevacion de las transaminasas
(mas de tres veces su valor normal) son
también infrecuentes; generalmente ocu-
rren con las dosis més altas y no se asocian
con un aumento en el riesgo de enferme-
dad hepatica. Se han descrito en menos de
una por cada 100 personas que reciben do-
sis bajas y medias de estatinas y en cada 2-3
de cada 100 personas que reciben las dosis
mas altas. La elevacion de las transaminasas
esamenudo transitoria y se resuelve es-

pontaneamente. La reduccion de la dosis o
la retirada de la estatina produce una nor-
malizacion de las transaminasas.

Al evaluar la seguridad en grupos vulnera-
bles como personas mayores no se suele re-
comendar el ajuste de la dosis, aunque en
sujetos mayores de 80 afos puede aumen-
tar el riesgo de afectacién muscular. Todas
las estatinas estan contraindicadas en mu-
jeres durante el embarazo y la lactancia. A
las mujeres en edad fértil tratadas con esta-
tinas se les debe informar de que eviten
quedarse embarazadas, y que suspendan
el tratamiento si planean un embarazo. En
los nifios con hiperlipemias familiares se
pueden emplear pero siempre bajo el cui-
dado de un especialista (ver paginas 4-5).
En resumen, las estatinas son seguras y bien
toleradas por la mayoria de las personas. Y
suamplio uso puede tener unimportante
impacto en la disminucién de la carga glo-
bal de la enfermedad cardiovascular.

Lancet (Junio 2007)

Efecto de la rosuvastatina en el engrosamiento carotideo

El estudio METEOR (siglas en inglés del efecto de la rosuvastatina
en el engrosamiento de la intima carotidea) analizo la tasa de pro-
gresién del engrosamiento de la intima-media de la arteria carétida
en adultos de edad media con bajo riesgo de episodios coronarios,

pero con aterosclerosis subclinica detectada mediante ecografia

carotidea. La utilizacién de rosuvastatina (todavia no comercializa-

da en Espana) durante dos afios mostré una disminucion significa-
tiva en la progresion del engrosamiento carotideo cuando se com-
paré con el grupo placebo (no intervencién) y una reduccién me-
dia del 49% en el colesterol-LDL.

Journal American Medical Association (2007; 297: 1344-53)
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Berenjenas rellenas
de arroz

Ingredientes
© 400 g de berenjena
e 1 cebolla

e 2 calabacines
e 2 tomates

® 140 g de arroz

® 30 ml de aceite de
oliva virgen

e sal

Preparacion
Lavar la berenjena,
quitar el tallo y cortar
por la mitad. Cocerla du-
rante 15 minutos en agua
con sal. En otra cazuela, cocer el
arroz. Pelar y picar muy finos la cebolla,
f el calabacin y el tomate. Saltear las ver-
( duras en una sartén con aceite. Escurrir
7 la berenjenay quitarle la pulpa. Mez-
' clarla pulpa con las otras verduras y el
arroz, y volver a rellenar la berenjena.

Utensilios
Dos cazuelas
Una sartén

Valor nutricional total del menu
(por racion)

Energia: 713 kcal

Proteinas: 37 g (20%)

Hidratos de carbono: 88 g (50%)

Grasas totales: 24 g (30%)
Saturados: 4 g (5 %)
Monoinsaturados: 14 g (18%)
Poliinsaturados: 3 g (4 %)

Colesterol: 49 mg

Fibra:11g
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Congrioalacazuela  Brochetade

meldn y sandia
Ingredientes
® 500 g congrio cortado en cuatro Ingredientes

rodajas © 400 g de meldn y 400 g de sandia

e 2 cebollas
® 2 puerros Preparacion
e 2 tomates Abrir el melén y la sandia, pelary
e 1 diente de ajo cortar en dados el mel6n y la sandia
@ 30 gde harina a un tamano parecido. A continua-
e pimenton cion formar las brochetas insertando
o pergjil las frutas en los palillos de madera,
e 1 vaso de agua o caldo de pescado alternando el melén y la sandia.
® 20 ml de aceite de oliva virgen

Utensilios

Un cuchillo

Palillos de madera para las brochetas
Preparacion
Pelary trocear finamente la cebolla, el
puerro, el tomate y el ajo. En una cazue-
la con aceite sofreimos la cebolla, el
puerroy el ajoy una vez que estén blan-
dos afiadimos el tomate. Colocamos so-
bre la capa de verduras las rodajas de
congrio dando vuelta y vuelta para que
se haga por los dos lados. Cuando estd
hecho por la superficie y la verdura esta
blanda, espolvorear con la cucharadita
de pimentén y de harina y remover
todo con cuidado. Afadir un vaso de
agua o caldo de pescado y dejar que dé
un hervor hasta que ligue la salsa y se
termine de cocinar el pescado. Antes de
servir espolvorear el perejil muy picado
sobre las rodajas de congrio.

Utensilios
Una cazuela

Comida tipo de un dfa, planificada para una dieta de 2 000 Kcal, con una distribu-
cion de principios inmediatos equilibrada, un aporte graso principalmente de ori-
gen monoinsaturado y un contenido bajo en colesterol y alto en fibra. Esta comi-
da incluye 30 g de pan blanco (una pulga). Las recetas son para cuatro raciones.

Maria Garriga
Dietista Fundacion Hipercolesterolemia Familiar. fhfdieta@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.

Derecho a la prestacion

Me pongo en contacto con ustedes para
comunicarles que desde agosto de 2006
estoy tomando Fluvastatina 80, compri-
midos de liberacion lenta. Hasta ahora (23
de mayo), lo venia comprando. Sin
embargo, hace unos dias me ha diagnos-
ticado el internista una Hipercolesterole-
mia Familiar (HF). Y me ha entregado
junto con la receta un informe para el Ser-
vicio de Atencion al Usuario, donde me
dardn la aprobacion de la aportacién
reducida para el tratamiento que sigo con
esta estatina. He seguido los pasos indi-
cados pero alli me dicen que no saben
nada del tema. Por favor ;podrian infor-
marme si es que tengo derecho a esta
prestacion?

Maria Luisa Delgado
Jerez de la Frontera (Cddiz)

Es cierto que todavia hay un gran desco-
nocimiento acerca de la aportacion redu-
cida al tratamiento de la HF basado en las
estatinas, que entrd en vigor en enero de
2004, una vez aprobado el real decreto
1348/2003. Por una parte, la falta de in-
formacion y coordinacién entre los dife-
rentes niveles asistenciales crean situa-
ciones como la que usted nos describe. Y
por otra, al no haber establecido el Mi-
nisterio de Sanidad criterios homogéne-
os a nivel estatal, se ha producido una
gran confusién, porque cada Comunidad
procede de forma diferente. Puesto que
usted tiene derecho a beneficiarse de esta
prestacién, le animamos a seguir insis-
tiendo. Y le agradeceriamos que nos man-
tenga informados.

Dos meses después

Después de ir tres veces al Servicio de Aten-
cion al Usuario, lo he conseguido. Le diré
que soy médico, dermatdlogo en el Hos-
pital del SAS de Jerez y fue en mi mismo
hospital donde me pusieron inconvenien-

tes. Sabia que llevaba razén porque la in-
formacion obtenida por parte del inter-
nista y la de la Fundacién coincidia. Pero
tuve la mala suerte de encontrarme con
personas en la gerencia que no solo no sa-
bian, sino que aseguraban que no existia
tal medida. En aquel momento pensaba
que si a mi, siendo médico de este hospi-
tal, me habia costado tanto ;qué pasaria
con los demds pacientes? Espero que a par-
tir de ahora, este servicio y todos aquellos
servicios de atencion al ciudadano estén
bien informados, para evitar situaciones
como la que yo he vivido. Gracias por su
apoyo.

Un laberinto burocratico

Soy socio de la Fundacién y vivo en la co-
munidad de Castilla y Ledn. Me dirijo de
nuevo a ustedes, para comunicarles que
a pesar de que han transcurrido 18 meses
desde que les envié mi primera carta, pu-
blicada en el Boletin 21 de diciembre 2006,
sigo sin beneficiarme de la aportacion re-
ducida. Y es que en esta comunidad no co-
nocen los pasos a seguir con respecto a la
aportacion reducida de las estatinas. Para
no cansarles demasiado, les relato la ul-
tima parte de mi peregrinacion por los di-
ferentes servicios sanitarios desde el 27
de Septiembre de 2006, en el que acudi al
médico de familia y desconocia la exis-
tencia de la aportacion. Me dieron cita
con el médico internista el 15 de diciem-
bre de 2006, pero tampoco conocia la exis-
tencia del real decreto, y el informe emi-
tido no expresa la suma de puntos, segtin
criterios MEDPED. Contacté con la Asis-
tente Social del Hospital Comarcal de Me-
dina del Campo en enero de 2007, que
tampoco conoce el tema. Pero me indican
que haga una solicitud de reintegro de
gastos farmacéuticos que les entrego el
16 de enero de 2007. La respuesta de la
Inspeccion de Farmacia de Valladolid con
fecha 13 de abril de 2007 es negativa por-
que el informe médico lo debe emitir el es-
pecialista en endocrinologia. Sin embar-

cartas

go, el 18 de abril de 2007 envio un escrito
en el que hago constar que segtin docu-
mento del Director General de Asistencia
Sanitaria, emitido por la Gerencia Regio-
nal de Salud de la Consejeria de Castilla
y Ledn el dia 9 de enero de 2004, ambas
especialidades estdn acreditadas. Asi lo
reconocen finalmente, pero me indican
que les tengo que enviar el informe en un
plazo de diez dias. ;Acaso tengo yo la cul-
pa de que ni siquiera en la Inspeccion de
Farmacia de Valladolid sepan qué espe-
cialidades estdn facultadas para emitir
los informes? Por otra parte, es impensa-
ble entregarlo a tiempo. Me dicen que dis-
pongo de 10 dias. Y la proxima cita con el
endocrino la tengo para el préximo dia 7
de agosto de 2007. Pues bien, después de
todo, y segun su ultimo escrito, me invi-
tan a recurrir contra su resolucién por via
judicial. Mi conclusion es que no voy a re-
currir, porque la finalidad que me ha mo-
vido a solicitar la aportacion reducida no
ha sido esto, sino beneficiarme de un de-
recho. Sin embargo, después de un afo
dando tumbos, lo tnico que sé con certe-
za es que he perdido tiempo y dinero. Y lo
que es peor aun, que ni siquiera sé si ten-
go derecho o no a la mencionada apor-
tacion reducida. ;Hasta cuando la buro-
cracia?

José Ramédn Lépez Aranda
Medina del Campo (Valladolid)

Su carta, demuestra una vez més la falta
de informacién y de coordinacién den-
tro del sistema sanitario. Se la haremos
llegar a la correspondiente Direccion de
la Consejeria de Sanidad de Castilla 'y
Ledn, para que conozcan los hechos, y
envien nuevas circulares o comunicados
a las diferentes areas sanitarias. Todos los
departamentos de informacion al pa-
ciente deben conocer este tipo de me-
didas, que sirven para reconocer un de-
recho de los pacientes con Hipercoles-
terolemia Familiar.

»
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Desinformacion

Les he conocido a través de una noticia
en prensa, y les expongo brevemente mi
situacion: tengo 51 afios y desde los 18
conoci mi elevado nivel de colesterol to-
tal que ha llegado a 500 mg/dl. Antes de
los embarazos tomaba resinas y a los 35
afnos empecé a tomar estatinas. Sin em-
bargo, a pesar de tomar dosis muy altas
de Prevencor (atorvastatina) solo he con-
seguido bajarlo a 280/290 mg/dl. Sin em-
bargo, desde que tomo Prevencor de 10
mg asociado a Ezetrol, se ha observado,
por vez primera, en mi ultimo y reciente
andlisis que la cifra de colesterol total ha
bajado a 238 mg/dl; HDL de 71 mg/dl y
LDL de 155 mg/dl. Tengo familiares tan-
to en la rama materna como paterna con
Hipercolesterolemia Familiar (HF). Un pri-
mo por via paterna murié de infarto a los
45 anos, y mi madre ha tenido una angi-
na de pecho. De mis tres hijos, los dos
mayores (22 y 19 afios) han sido trata-
dos en el Servicio de Endocrinologia, y
ahora estdn controlados. A mi hija des-
de los tres aios le hacen un sequimiento
cada seis meses. Ahora tiene 16 afios y
desde hace seis, la estdn tratando en la
Unidad de Endocrinologia y Medicina
Preventiva del Hospital Carlos Ill de Ma-
drid. Sigue tratamiento con Simvastati-
na de 20 mg asociada con Ezetrol y estd
controlada. Me gustaria saber qué debo
hacer para obtener de la Sequridad So-
cial un andlisis genético de HF para to-
das las personas que en mi familia lo pre-
cisen. Y también como solicitar la apor-
tacion reducida de las estatinas. Yo he
intentado conseguirla, pero el médico del
centro de salud no conoce este asunto, y
pregunté en la inspeccion del Centro,
donde me facilitaron una receta con re-
duccion econémica pero uUnicamente
para la Simvastatina que toma mi hijay
que es la mds econdmica, porque para la
Atorvastatina, que es la mds cara, toda-
via no he conseguido aportacion reduci-
da. Por supuesto el Ezetrol, que las dos
tomamos, ya sé que no tiene aportacion
reducida. Sin embargo, quiero manifes-
tar mi mds enérgica protesta ante esta
medida, que ni yo ni nadie puede enten-
der, porque lo que se estd haciendo al no
facilitar la aportacion reducida al trata-
miento completo de la HF es favorecer la
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desinformacion y el descontrol de la en-
fermedad.

Maria del Pilar Reina Guerrero
Madrid

Su carta nos indica que también existe una
gran desinformacion en la Comunidad de
Madrid, con respecto a la aportacion redu-
cida para las estatinas, que como todos sa-
bemos es una realidad desde enero de 2004.
Pero una realidad a medias. Primero, porque
no funcionan los cauces de la informacién,
y en segundo lugar, porque el Ezetrol se ha
quedado fuera del tratamiento, a pesar de
que en su caso y en el de numerosas fami-
lias ha demostrado ser un farmaco esencial
para controlar la HF. Ahora, sélo falta que el
Ministerio de luz verde a la proposicién no
de ley ya aprobada por la comision de sani-
dad el pasado dia 22 de febrero. Con respecto
al analisis genético que solicita, podemos in-
formarle que segun las ultimas noticias de la
Consejeria de Sanidad de Madrid, el diag-
nostico genético de la HF se iniciard a partir
del proximo mes de septiembre.

Reintegro de gastos

Hola, deseo agradecerles su apoyo, y tam-
bién comunicarles que ha merecido la pena
ser constante en el Hospital Santiago, de
Miranda de Ebro. Ya he enviado la solicitud
del reintegro de gastos, junto con las fac-
turas de Atorvastatina 20 mg para que me
reingresen el coste del tratamiento que du-
rante todo este tiempo he tenido que pa-
gar. La primera vez que contacté con uste-
des fue a finales del afio 2006. Desde en-
tonces soy socio de la Fundacién, y gracias
a mi tenacidad y al dnimo que ustedes siem-
pre me han dado he conseguido llegar al fi-
nal, y supongo que también habré contri-
buido a que en el Hospital de Miranda de
Ebro conozcan mejor el procedimiento a se-
guir para conseguir la aportacion reduci-
da del tratamiento de la HF y que otras per-
sonas no tengan que esperar tanto como
yo para conseguir el reintegro de gastos.

Rosa Eva Jiménez Jiménez
Miranda de Ebro (Burgos)

Todos nos alegramos de esta estupenda
noticia. Y sus gratificantes palabras nos ayu-
dan a seguir desarrollando nuestros fines
fundacionales con mayor ilusién y entrega.

Y el Ezetrol, ;por qué no?

Tengo 45 afios y pertenezco a una familia
con Hipercolesterolemia Familiar hetero-
cigota heredada por via materna. Desde
hace muchos afios seguimos tratamiento
farmacolégico y gracias al doctor Pedro
Saenz Aranzubia, que nos hace el segui-
miento en el Hospital de Mérida, hemos
conocido la Fundacién, y desde febrero
del afio 2005, mis hermanas, mi madre,
mi tia y dos de nuestros hijos formamos
parte del Estudio de Seguimiento de Fa-
milias con HF que la Fundacién desarro-
Ila. Les agradecemos el seguimiento tele-
fonico, que desde la Fundacion nos hacen,
asi como su esfuerzo en conseguir la apor-
tacion reducida para las estatinas, que ha
supuesto un importante ahorro. Sin em-
bargo, me dirijo a ustedes para pregun-
tarles por qué nos dan el tratamiento a
medias. Y es que no entendemos que la
aportacion reducida que existe excluya al
Ezetrol, que junto con las estatinas es el
tratamiento eficaz, con el que finalmen-
te, hemos conseguido controlar el coles-
terol. En mi familia todos siguen trata-
miento con Ezetrol. Y dentro de mi casa lo
tomamos tres personas, lo que supone un
gasto importante en nuestra economia
familiar, teniendo en cuenta que somos
trabajadores con pocos recursos.

Juliana Atanasio Flores
Mérida (Badajoz)

Entendemos su preocupacion, y también
su extraieza, que comparten igualmente,
todas las familias que como usted tienen
que costearse el tratamiento de la HF. Es-
peramos que el Ministerio de Sanidad sea
mads sensible hacia los pacientes con HF y
decida decretar cuanto antes la proposi-
cién no de ley que la comision de sanidad
ya ha aprobado por mayoria el pasado dia
22 de febrero de 2007.



¢ Qué hace la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar?

En la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar, con el apoyo de especialistas, dietistas y personal preparado, ayudamos a través de las line-
as telefénicas de apoyo, publicaciones, correspondencia y pagina web a todos los que estan interesados en conocer mejor los riesgos
de la enfermedad cardiovascular, sobre todo, los riesgos del colesterol elevado. Ademds de:

o Dirigir nuestro esfuerzo y dedicacién a la prevencién cardiovascular, mediante la concienciacién y sensibilizacién a las familias con
Hipercolesterolemia Familiar (HF), a las autoridades sanitarias, a los medios de comunicacién y a los profesionales de la salud

e Promover el bienestar de las personas con HF

e Fomentar el acceso del paciente al tratamiento crénico

e Impulsar el diagnéstico genético y la deteccion precoz en cascada familiar desde la infancia

e Educar e informar sobre la importancia de los habitos de vida saludables

e Potenciar la Red europea de HF: Heart EU, formada por Espaiia, Holanda, Inglaterra y Noruega

{Qué mas puede hacer usted?

Usted puede marcar una diferencia positiva en su bienestar, en el de su familia y en el futuro de la Fundacién HF, uniéndose a este pro-
yecto solidario. Les animamos a que rellenen la inscripcién de socio.

El Boletin informativo de la Fundacion y su pagina web (www.colesterolfamiliar.com) les permitird mantenerse al dia en todo lo rela-
cionado con la HF y el colesterol, no sélo a las personas con HF, sino también a los profesionales de la salud.

Socios protectores de la FHF

z .
AstraZenecaé & Almirall 1

Soluciones pensando en ti .
OBRA SOCIAL

@ €29 MSD
o

Schering - Plough, S.A.

ESTEVE (Fudra)

]

LA VIDA POR DELANTE
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Guia para el control del colesterol

La Fundacion Hipercolesterolemia Familiar, con el pa-
trocinio de la Obra Social Caja Madrid, pone a dispo-
sicion de todos los que estén interesados en mejorar G""
su salud cardiovascular la Guia para controlar el coles- Pt
terol mediante cambios en nuestro estilo de vida, de
forma sencilla y practica. En ella encontraremos con-
sejos dietéticos, la composicién de los alimentos més
frecuentes, recomendaciones para cuando comemos
fuera de casa, normas para reducir el consumo de sal
y CONSejos para comunicarnos mejor con nuestro me-
dico. Nos ensefia igualmente, a interpretar el eti-
quetado de los alimentos y a conocer el gasto cald-
rico que conseguimos con las diferentes actividades
fisicas que realizamos. Esta Guia también propor-
ciona ayuda para dejar de fumar y controlar el es-
trés. Los diferentes menus que nos ofrece nos ayu-
darédn a mantener una alimentacion saludable.

Nuevo libro sobre ética
y avances médicos

El doctor Juan Antonio Garrido ha publicado el libro
Acortar la muerte sin acortar la vida (PPC, coleccion
Cruce), fruto de las continuas reflexiones de su labor
como médico internista en un centro hospitalario.
Desde la sensibilidad y el rigor, expone los conflictos
éticos que los avances cientifico-tecnoldgicos de las
Ultimas décadas nos estan generando con respecto a
las decisiones que todos en algiin momento debemos
tomar cuando nos encontramos ante el final de la vida.
La Ley de Autonomia del Paciente del afio 2002, jun-
to con el testamento vital y otros documentos citados
en el libro avalados por esta ley, nos ayudaran a co-
nocer mejor las circunstancias y las limitaciones de la vida de los que sufren, por-
que todos estamos obligados a humanizar este proceso.

Desgravacion fiscal para nuestros socios

Informamos a todos los socios de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar que para be-
neficiarse de la desgravacion fiscal derivada de su aportacion anual deberan enviarnos
el nimero de su DNI, antes de que finalice el afio. De esta forma se incluiran en la rela-
cién anual que a estos efectos exige la Agencia Tributaria.

Consejo editorial

Pedro Mata (médico y Presidente Fundacion HF), Rodrigo Alonso (médico), Maria Teresa
Pariente (secretaria de la Fundacién HF), Gerardo Gonzalo (editor, miembro de la Funda-
cion 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, sudoracion, nduseas o
dificultad para respirar.

Senales de aviso
de un ictus

(trombosis 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 for-
ma 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 ayu-
da médica enseguida.
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