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Entusiasmo ciudadano,
pasividad institucional

Nuevas iniciativas sociales contrastan con la paralisis que
muestran las autoridades sanitarias

La sociedad espafola reclama una mejora en las prestaciones sanitarias y, mientras llegan, no cesa en su
lucha contra la hipercolesterolemia familiar (HF). Casos como los de Teresa Rivero Rodriguez, que organi-
z6 una nueva jornada de deteccion en la localidad de Puebla de Don Rodrigo (Ciudad Real), donde consi-
guio reunir a mas de cuarenta parientes para que pudieran obtener la informacion que impida la sucesion
de casos dramaticos que ha padecido su familia, contrastan con la pasividad institucional que venimos de-
nunciando desde hace meses en la puesta en marcha de iniciativas que mejoren la asistencia sanitaria de
los pacientes con HF.

Es urgente la puesta en marcha de alguna iniciativa estatal que dé a conocer la HF a tantas personas que
la padecen sin saberlo, pero no hay indicios de que las autoridades sanitarias vayan a adoptar alguna me-
dida en esa direccién. Hay, sin embargo, noticias gratificantes a nivel autonémico, como la puesta en mar-
cha de un plan de deteccién en Castilla y Ledn, comunidad en la que, gracias a un acuerdo entre la conse-

jeria de Sanidad y la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar, se han dado ya los primeros pasos de forma-
cién de mas de 400 médicos, que permitiran dar comienzo a un verdadero programa de deteccién de la
enfermedad en toda la comunidad auténoma.

Es un salto adelante en la mejora asistencial de los ciudadanos de esa comunidad. Otros, tal como mues-
tran las cartas que no paramos de recibir, siguen esperando mejoras como la consideracién de la ezetimi-
ba como un medicamento de aportacion reducida.

(Reportaje sobre la jornada de deteccion en Puebla de Don Rodrigo, paginas 4 y 5; noticias sobre la actual
situacion de los planes sanitarios, pagina 3; editorial en pagina 2).



editorial

Nuevo ano, las mismas

esperanzas

La misién fundamental de la Fun-
dacioén de Hipercolesterolemia Fa-
miliar (HF) ha sido y es promover
el conocimiento de la hipercoles-
terolemia familiar (HF) y apoyar a
las personas y familias que ya es-
tén afectadas. Actuaciones recien-
tes, como el plan de deteccién ge-
nética de familias con HF en Casti-
llay Ledn, que se acompana de
una guia clinica para los médicos y
un folleto divulgativo para los pa-
cientes, abren el camino para que
en un futuro los pacientes con HF
estén diagnosticados y podamos
prevenir la enfermedad cardiovas-
cular. Ademas, la reciente publica-
cién de una guia clinica de la HF
por el NICE (Instituto Nacional
para la Salud y Excelencia Clinica)
britdnico deberia servir de ejem-
plo para la realizacién de un plan
de deteccién de la HF en nuestro
pais.

Otro de los objetivos fundamenta-
les de la Fundacion HF, es el conse-
guir la financiacién o aportacion
reducida para todos los farmacos
que necesitan tomar de forma cré-
nica las personas con HF. Después
de conseguir la financiacion para
las estatinas, el siguiente paso se
concreta en conseguirlo también
para la ezetimiba. Y en este senti-
do animamos a las autoridades del
Ministerio de Sanidad a leer algu-
nas de las cartas y quejas que con-
tinuamente nos hacen llegar las
personas con HF. Y es que hace ya
casi dos afos que nuestro parla-
mento aprobd la aportacion redu-
cida de ezetimiba para el trata-
miento de la HF. Sin embargo, Sa-
nidad sigue sin presentar una pro-
puesta de financiacion, a pesar de

las reiteradas demandas de la Fun-
dacién. Hace un afio se les envio
una memoria econémica sobre el
bajo coste que supone para la Ad-
ministracion la aplicacion de la
aportacion reducida. Por otra par-
te, la tramitacion seria mas facil
ahora, ya que segun una reciente
disposicion oficial, la Direccion Ge-
neral de Farmacia esté facultada
para incluir la aportacion reducida
de un determinado medicamento
siempre que existan razones que
asi lo determinen.

La propia comision de Sanidad del
Congreso de los Diputados, a tra-
vés de su presidente Gaspar Lla-
mazares, ha manifestado su sor-
presay ha contactado con el Mi-
nisterio para conocer la situacion
de este tema que tanto preocupa
a las familias con HF. Seguimos
pensando que en el momento ac-
tual no existe ninguna justificacion
social o sanitaria para demorar
mas tiempo su puesta en marcha.
Se trata de una decision politica.

Y volvemos a recordar las palabras
de Bernat Soria, Ministro de Sani-
dad cuando habla del compromi-
so de trabajar para los pacientes,
gue “se van a mantener e intensifi-
car las politicas de prevencion”y
que “la crisis econdémica no frenara
las ayudas para financiar determi-
nados programas de salud”. Espe-
ramos que en este nuevo afo
2009 los pacientes con HF consi-
gan el derecho de financiacién de
su tratamiento cronico, para de
esta forma poner fin a su actual
discriminacién respecto a otros
colectivos, que a pesar de no tener
un trastorno genético, obtienen fi-
nanciacion para su tratamiento.
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Teresa Rivero Rodriguez

54 anos
Nacida en Puebla de Don Rodrigo
(Ciudad Real), residente en Madrid

Teresa es uno de los mejores ejemplos de esas per-
sonas entusiastas a partir de la cual una familia lo-
gra conocer si esta afectada de hipercolesterolemia
familiar (HF). Teresa tuvo dos nifios muy joven, y
muy seguidos. Cuando quiso adoptar un sistema
de contracepcion, un amigo médico le dijo que, ha-
bida cuenta de sus antecedentes familiares, debe-
ria mirarse antes. Y, efectivamente, era portadora
de HF.

Tal como aparece en el reportaje de las paginas 4 y
5, Teresa pertenece a una familia en la que su ma-
dre padecia la HF, aunque fallecio a los 87 afios sin
haber sufrido ninguin episodio cardiovascular. Otra
cosa han sido sus hermanos, los dos mayores inter-
venidos de cirugia cardiaca y el tercero fallecido de
muerte subita a los 36 afios. Sus dos hijos, ella de
30y él de 28 afos, viven, segun ella misma dice,
“tragandose el mundo’, y como madre se pone en
su lugar, porque es muy dificil que a esta edad co-
bren conciencia de la gravedad del asunto. Y, sin
embargo, después de haber vivido la trayectoria
que ha seguido el tratamiento de esta enfermedad,
ella logra el control de sus cifras de colesterol con
la combinacién de estatinas y ezetimiba, y cree que
con eso y llevar medianamente |a dieta se consi-
guen cifras muy aceptables sin demasiado esfuer-
zo. En Puebla de Don Rodrigo (Ciudad Real), de
donde procede y adonde llevé al equipo de la Fun-
dacion Hipercolesterolemia Familiar, consigui reu-
nir a una cuarentena de familiares para que se ana-
lizaran y obtuvieran informacion de la HF de la ma-
nera mas directa. Es uno de esos magnificos casos
de entusiasmo en la divulgacion familiar que per-
mite el tratamiento de muchas personas que, en
otra situacién, permanecerian ignorantes de las
dolencias que pueden aquejarles.




actualidad

Un plan para la prevencion
de la enfermedad cardiovascular

La hipercolesterolemia familiar (HF) es el tras-
torno hereditario més frecuente y se estima
que sélo un 20 por ciento de los potencial-
mente 100.000 pacientes en Espafa estan
diagnosticados. Recientemente, el Instituto
Nacional para la Salud y Excelencia Clinica
(NICE) britanico ha publicado una guia para
el diagnostico y tratamiento de la HF con el
objetivo de reducir las muertes prematuras
por enfermedad cardiovascular. En esta guia
se informa que la calidad del tratamiento y
seguimiento de la HF esta por debajo de los
estandares médicos recomendados, por lo
que el NICE envia un mensaje muy claroa la
administracion sanitaria: al tratarse la HF de
un problema de salud grave, su deteccion
deberia ser prioritaria en la agenda de cual-
quier politica de salud publica.

Una de las recomendaciones mas impor-
tantes de esta guia es la introduccion de la
deteccién genética en cascada familiar, ya
que es esencial identificar a los familiares
de aquellas personas con HF para proteger
su salud y aumentar su esperanza de vida,
pero sobre todo para hacer una verdadera
prevencioén cardiovascular. Desde la Funda-
cién HF damos la bienvenida a estas inicia-
tivas, porque también nosotros hace tiem-
po que apostamos por un programa de de-
teccién y seguimiento de familias con HF a
nivel nacional y asi se lo hemos hecho lle-
gar a las comunidades auténomas y al Mi-
nisterio de Sanidad. Como ya hemos co-
mentado en anteriores boletines, hasta
diez comunidades auténomas estan reali-
zando ya la deteccion genética, aunque la
mayoria sin un plan de identificacion de fa-
miliares establecido, a diferencia de cémo
se esta realizando en Holanda.

Sin embargo, la Consejeria de Sanidad de
Castillay Ledn a través de la Direccion de Sa-
lud Publica ha comenzado un programa mo-
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délico de deteccion precoz de la HF a través
de la identificacion genética de los familiares
de un caso indice con diagnéstico genético
confirmado. La novedad de este programa
de prevencion radica en que estan implica-
dos los servicios asistenciales, tanto de aten-
cién primaria como especializada. En el con-
texto de este programa pionero, con la cola-
boracién de la Fundacion HF, se ha editado
una guia clinica para los médicos y un folleto
divulgativo para los pacientes. Ademas, se
ha finalizado la fase de formacién de forma-
dores a médicos de atencion primaria que a
su vez extenderan el conocimiento sobre la
HF al resto de los médicos de la comunidad.

Ademas de dar la importancia que merece a
la intervencién del médico de atencién pri-
maria en el abordaje de la HF, este plan de
deteccion de la HF en Castillay Ledn va a
permitir la formacién bésica del primer nivel
asistencial en la genética de la HF. Asi, el mé-
dico de atencién primaria conocera las hi-
percolesterolemias familiares y podré ad-
quirir una serie de habilidades para poder
atender a las familias que puedan estar
afectadas y que van desde la elaboracion de
un arbol familiar, que le permita hacer una
evaluacién para la solicitud del diagnéstico
genético, hasta poder dar un consejo gené-
tico a los familiares. Por otra parte, en el
plan de formacién también se contempla el
diagnostico de la Hiperlipemia Familiar
Combinada, trastorno hereditario muy fre-
cuente (hasta un 2 por ciento de la pobla-

cion) que también tiene un elevado riesgo
de desarrollar enfermedad cardiovascular
prematura y que afecta a la mitad de los
miembros de una familia. No se conoce el
defecto molecular que la produce, pero si
tiene unos criterios clinicos de identificacion
faciles. Se estima que el médico de atencién
primaria puede tener en su poblacién de 25
a 30 personas con ambas hipercolesterole-
mias familiares, que son muy vulnerables
para desarrollar una enfermedad cardiovas-
cular prematura, por lo que su deteccién
ayudard a salvar muchas vidas.

El médico de atencion primaria representa
el primer filtro asistencial y por tanto el mds
importante en la prevencién cardiovascu-
lar. Por esto, debe disponer de guias de
practica clinica y de protocolos especificos
de actuacién comunes. Ademds, la genética
de las enfermedades es el presente y futuro
de la prctica clinica y deberia figurar en el
curriculum formativo del médico. Desde la
Fundacion Hipercolesterolemia Familiar
creemos que la deteccion genética en cas-
cada familiar de la HF es un método eficaz
de identificacion de las personas “olvida-
das” con HF, que habitualmente no son
conscientes de que tienen un trastorno con
un elevado riesgo de presentar una enfer-
medad cardiovascular prematura.

Por tanto, esperamos que la presentacion
de la guia de HF por el NICE briténico junto
con la apuesta realizada por numerosas co-
munidades y especialmente con el ejem-
plo de la viabilidad de plan de deteccion
puesto en practica por Castilla y Ledn, sir-
van de reflexién y estimulo al Ministerio de
Sanidad para que coordine un plan de de-
teccion precoz de la HF. De esta forma
cumplird con uno de sus retos fundamen-
tales: la mejora de la cohesién y calidad de
la asistencia sanitaria.
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Entusiasmo contra la fatalidad

Nueva jornada de deteccion genética familiar en Puebla de
Don Rodrigo (Ciudad Real)

La Fundacién Hipercolesterolemia Familiar
se desplazo los pasados dia 25y 26 de julio a
Puebla de Don Rodrigo (Ciudad Real), si-
guiendo con su programa de identificaciéon
de nuevos casos de hipercolesterolemia fa-
miliar (HF). Una mujer, Teresa Rivero Rodri-
guez, ha sido la entusiasta protagonista de
toda esta historia que refleja su tenacidad y
emperio por hacer algo mas, para un mayor
conocimiento de la HF, enfermedad genéti-
ca heredada por via materna.

Teresa y su hermano Remigio son los mayo-
res de una familia de 13 hermanos. Cuando
tenian 25y 27 afios respectivamente vinie-
ron a trabajar a Madrid, y en los chequeos
habituales en el trabajo sus elevadas cifras
de colesterol, que triplicaban los valores
normales, producian extrafieza en ellos y
también en los propios médicos. Teresa se
caso joven, enseguida tuvo a sus dos hijos y
en una de las consultas al pediatra descu-
brieron que también ellos tenian el coleste-
rol elevado. Teresa recuerda esta etapa con
tristeza. En su casa se seguia una dieta ade-
cuada, sin embargo, el pediatra insistia en
que algo fallaba, porque las cifras de coles-
terol no bajaban. La recomendacion era
siempre la misma: “hay que ser mas estric-
tos con la dieta”. Al cabo de un tiempo, Tere-
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La jornada pudo llevarse
a cabo gracias

a la perfecta organizacion
de una familia, la de los
Rivero Rodriguez

sa empezo a pensar que la razéon del coles-
terol elevado de sus hijos no estaba en la
dieta, sino en los genes.

A la madre de Teresa le detectaron laHF a
los 50 afos, pero sus ocupaciones familiares
no le permitian dar demasiada importancia
a su colesterol. Desgraciadamente, fue la
muerte de su tercer hijo, Filodolfo, hermano
de Teresa, en el 2000, lo que puso a la familia
en alerta. Su colesterol superaba los 500 mg,
pero era una persona fuerte, sana y llena de
salud. Nadie podia pensar que el colesterol
fuera la causa de un infarto fulminante que
acabo con su vida a los 36 afios. Un afio més
tarde, su hermano Demetrio con 40 afios
también sufre un infarto de miocardio. El y
su hermano Remigio tienen HF y se les ha
realizado una cirugia de revascularizacion
coronaria (by pass) por presentar lesiones de
ateroesclerosis severas. A partir de ese mo-

mento, los familiares se reparten entre el
Hospital de La Paz de Madrid y la Unidad de
Lipidos del hospital de Ciudad Real. Todos
empiezan a concienciarse de la importancia
del seguimiento y control de la HF.

Sospechas fundadas

Después de tantas pistas, no habia duda, Te-
resa estaba convencida de que efectivamen-
te, la genética estaba detras de las cifras tan
elevadas de colesterol. Y su deseo de cono-
cermas sobre laHF eslo que lallevd ala
Fundacién HF. A través del teléfono y de In-
ternet nos ha hecho llegar sus mensajes de
apoyo y colaboracion. En cuanto conocié el
Estudio de Seguimiento de Familias con HF
que la Fundacion desarrolla, le parecié muy
interesante, y consiguio transmitir su entu-
siasmo a su esposo Julidn, y a todos sus fa-
miliares. Asi se dieron los primeros pasos,
que finalmente culminaron en la realizacién
de la Jornada de deteccion genética realiza-
da durante los dias 25 y 26 del pasado mes
de julio, en Puebla de Don Rodrigo, donde
viven la mayoria de los familiares de Teresa.

Estamos seguros de que esta Jornada nunca
hubiera podido realizarse sin la inestimable
ayuda de la familia Rivero Rodriguez, que
nos busco a pie de tren, para continuar en
coche nuestro viaje a Puebla de Don Rodri-
go. Gracias a su magnifica organizacion, se
pudo llevar a cabo esa misma tarde, la char-
la-coloquio, que todos esperaban con mu-
cho interés. Se habia anunciado con tiempo
suficiente, y el centro cultural estaba a rebo-
sar, con mas de 60 personas esperando la
llegada del equipo de la Fundacién, todos
avidos de conocer mas sobre la HF y su tra-
tamiento. Querian saber mas sobre los dife-
rentes grupos de alimentos, sobre los este-
roles vegetales y los diferentes tipos de gra-



sas.Y es que la nutricién y la salud cardiovas-
cular desperté de forma especial el interés
de los asistentes al coloquio, que de forma
relajada y familiar exponian sus dudas, sus
consultas, y también sus deseos de mejorar
su alimentacion y sus habitos de vida.

Interés por conocer
Fue muy interesante apreciar su interés en
conocer las causas genéticas de la HF. Y de

ahi, sus deseos de participar en el Estudio de
Cohorte, por el enorme interés que despierta
el desarrollo del conocimiento en la evolu-
cion de la enfermedad cardiovascular. Tam-
bién expusieron la necesidad de recibir “con-
sejo genético’, hecho que nos parecié muy
necesario para tomar decisiones informadas,
pues no hay que olvidar que la HF tiene una
agregacion familiarimportante. Esto significa
que en una familia con HF, la mitad de sus

actualidad

El éxito de la jornada se
debio a la colaboracion
tanto de los adultos
como de los niios, que
se encargaban de buscar
a los primos que eludian
el pinchazo

miembros pueden resultar afectos. Por lo
tanto, una vez mas, la sociedad civil “va por
delante” Y asi se puso de manifiesto en este
coloquio, al hacerse palpable entre otras, la
necesidad del consejo genético en la HF.
También se hablé del tabaco como factor de
riesgo, y de laimportancia de buscar apoyo
médico para dejarlo. Finalmente, se les pro-
porciond la informacion divulgativa que la
Fundacién viene editando, y todos cumpli-
mentaron su inscripcion como integrantes
del proyecto que la Fundacion desarrolla.

Al dia siguiente, domingo, todos nos dimos
cita a las nueve de la mafiana en el centro de
salud, donde todo estaba a punto. Dispusi-
mos de cuatro consultas médicas para el
equipo de la FHF y para el Dr. Jesus Galiana,
Internista del Hospital de Ciudad Real, con
quien tuvimos la suerte de compartir la jor-
nada, en la que se estudiaron genéticamen-
te 41 casos entre nifios y adultos.

El éxito de la jornada se debié especialmen-
te ala colaboracién tanto de los adultos
como de los nifios. Los mayores se ayudaban
en la cumplimentacién del Cuaderno de Fre-
cuencia Alimentaria. Y los mas pequefos se
encargaban de ir a buscar a los primitos que
intentaban eludir el pinchazo. Se unieron
dos casos indices mas correspondientes a
otras familias. Quizés necesitemos otra nue-
va jornada para estudiar a todos.

Gracias a la solidaridad se realiz esta nueva
jornada de deteccion. La familia Rivero Ro-
driguez no sélo contribuyé con su apoyo al
éxito de la jornada, sino que nos abrié las
puertas de su casa en donde todos disfruta-
mos de una célida y fraternal acogida.
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Utilidad de la LDL-Aféresis en las
hiperlipemias graves

La Fundacién Hipercolesterolemia Familiar
celebr6 en Madrid una reunién cientifica el
pasado 4 de noviembre sobre “Utilidad de la
LDL-Aféresis en las hiperlipemias graves” con
el objetivo de presentar los tltimos avances
en el tratamiento de la Hipercolesterolemia
Familiar (HF). La LDL-Aféresis es el tratamien-
to de eleccién en la HF homocigota. Este pro-
cedimiento, que elimina de la sangre las par-
ticulas de LDL, combinado con el tratamiento
farmacologico (estatinas y un inhibidor de la
absorcion de colesterol) disminuye las con-
centraciones plasmaticas de colesterol-LDL y
de Lp(a) de forma eficaz y segura cuando se
realiza cada dos semanas, aumentando la es-
peranza de vida de estos pacientes.

Reunion Cientifica:
Utilidad de la
LDL-Aféresis

en las Hiperlipemias
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En la reunidn se puso de manifiesto que la
principal indicacion clinica de la LDL-Afére-
sis es la HF homocigota, incluyendo los ni-
fios a partir de los 6-7 afos. También se
presentaron datos que demuestran que la
LDL-Aféresis puede reducir la progresion
de la enfermedad cardiovascular en la HF
heterocigota, especialmente en los pacien-

Jornada pluridisciplinar de pacientes

El pasado 28 de octubre se celebré en el Ministerio de Sanidad la VI Jornada de Pa-
cientes organizada por Fundamed con el objetivo de analizar la situacion de las aso-
ciaciones, que segun la opinion de todos los agentes convocados son actores clave
para prevenir enfermedades y fomentar habitos de vida saludables. Asi lo manifes-
t6 el Ministerio de Sanidad, representado por su secretario general, y los consejeros
de Sanidad de Extremadura, La Rioja y Madrid, que ademas compartieron algunas
de las iniciativas que han puesto en marcha en sus regiones, para fomentar y po-

tenciar el dialogo social.

Y es que los ciudadanos deben ser el eje principal del sistema nacional de salud, y
por ello las asociaciones de pacientes juegan un papel fundamental a la hora de prevenir enfermedades y promocionar habitos de
vida saludables. Se destaco su tarea de informacion continuada y ayuda en el diagndstico, a través de las camparias y jornadas pun-
tuales. El presidente de la Fundacién, doctor Pedro Mata, destacaba que las organizaciones de pacientes pueden informar a los ciu-
dadanos y ayudar a diagnosticar enfermedades, pero acentuaba la necesidad de que la administracion sanitaria desarrolle una efec-
tiva labor de prevencion, para como en el caso de la obesidad evitar la publicidad engafiosa y detener su progresivo aumento. Tam-
bién desde SEMERGEN (Sociedad Espafiola de Médicos Generales), el doctor Julio Zarco concretaba su discurso en la necesidad de
mejorar la conexion entre las sociedades cientificas y las asociaciones de pacientes para poder trasmitir el mismo mensaje.
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tes con enfermedad coronaria manifiesta
que son refractarios o que no toleran el tra-
tamiento farmacoldgico intenso. Segun co-
mentd el doctor Fernando Anaya, del Hos-
pital Gregorio Marafién “la LDL-Aféresis en
cualquiera de sus procedimientos tiene
buena tolerancia, desciende significativa-
mente el colesterol-LDL plasmatico y dis-
minuye los xantomas y las placas de atero-
ma en las arterias coronarias”.

Analisis econémico

El doctor Phil McEwan, de la Universidad de
Cardiff, analizé el coste-eficacia de este tra-
tamiento. Asi, destac6 que “cuando se com-
para con la hemodialisis en los enfermos re-
nales el coste es similar; sin embargo, el cos-
te anual de la LDL-Aféresis en Europa repre-
senta menos del 1 por ciento del gasto
anual dedicado a la hemodidlisis” Por ulti-
mo, se concluy6 que nuestro sistema nacio-
nal de salud deberia facilitar la disponibili-
dad del tratamiento con LDL-Aféresis para
los pacientes con HF que lo necesitan.

Para mas informacion ver
www.colesterolfamiliar.com




Entrevista a Javier Castrodeza

Castilla y Ledn arranca el mas ambicioso
plan de deteccion de la HF

Ya existe un verdadero plan de deteccion de la hipercolesterolemia familiar (HF) en Espaiia. Se acaba de
poner en marcha en la comunidad de Castilla y Leén: el pasado mes de noviembre terminé la primera
fase en la que han participado mas de 400 médicos de atencion primaria y especializada, junto a
médicos de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar y coordinada por el doctor Guillermo Doménech,
jefe de Promocion de la Salud, y la doctora Isabel Alonso. Con motivo de la puesta en marcha del plan, la
Fundacién se puso en contacto con Javier Castrodeza, director de Salud Publica de la Consejeria de
Sanidad castellanoleonesa, para conocer su opinion.

;Cudles son los objetivos del acuerdo que han
firmado con la Fundacion Hipercolesterolo-
memia Familiar?

El objetivo es conocer la frecuencia de la hi-
percolesterolemia familiar (HF) en Castilla y
Ledn para contribuir a reducir los posibles
eventos cardioldgicos de estas personas
que pueden tener enfermedades cardiovas-
culares prematuras. Este programa se alinea
con nuestra politica sanitaria en la que nos
centramos en una serie de grandes proble-
mas sanitarios, uno de ellos el infarto de
miocardio, para cuyo tratamiento es funda-
mental el diagndstico precoz. Este progra-
ma trata de presentar un plan de formacion
que se ha de desarrollar en las 11 areas sani-
tarias de la Castillay Léon, a través de la red
de atencion primaria, que es la puerta de
entrada al sistema y la que esta en contacto
con los potenciales pacientes. El plan prevé
un programa de formacién especifica que
ha comenzado con unas jornadas de forma-
cién para mas de 400 médicos de atencion
primaria y especialistas hospitalarios. El ob-
jetivo es capacitar a los profesionales para
que conozcan la trascendencia de esta en-
fermedad y el procedimiento que hemos es-
tablecido a partir de que los
pacientes cumplan unos cri-
terios puedan mediante
una muestra de saliva reci-
bir el diagnostico genético
y el consejo que permita

su control. El ndmero esti-
mado de casos que nos
vamos a encontrar es de
unos 4.500 a 5.000 casos.

\

En el aflo 2008 hemos estudiado los casos
indice que ya tenfamos detectados, y a par-
tir del 2009 esperamos incorporar nuevos
casos indice con nuevos estudios de sus fa-
miliares. Por ahora ya tenemos localizados
43 casos indice.

;Qué papel juega en este programa el médico
de atencion primaria?

Es fundamental, la clave de nuestro progra-
ma. Es verdad que hay alguna experiencia
en Europa que ha partido de la participa-
cién de médicos especialistas, pero nos-
otros hemos optado por construir el pro-
grama a partir de la atencién primaria y asf
esperamos que no se nNos escapen ciertos
casos, porque entendemos que en una es-
trategia de prevencion los médicos de
atencion primaria tienen mas ac-
cesibilidad a los pacientes que los
especialistas hospitalarios.

=F Enqué medida resulta econémica-
mente eficaz un programa como éste?
Es verdad que en algiin momento al
poner en una balanza los estudios de

cribado, la cuestion de la eficiencia de

actualidad

los programas surge inevitablemente. En
este caso, hasta ahora es un poco prematu-
ro hacer balance, porque no sabemos qué
costes vamos a tener y qué prevalencia nos
vamos a encontrar en una patologia como
esta.Y no hay que olvidar que estrategias de
las que se derivan consejos de habitos die-
téticos y estilos de vida no son especialmen-
te costosas. Ademas, con la educacion sani-
taria nos adelantamos al posible desarrollo
de patologias que suponen problemas de
salud o el acortamiento de la vida en eda-
des muy jévenes.

;Vaallevar Castilla y Ledn este programa al
Consejo Interterritorial?

(Entrerisas) Yo no soy quién para decidir si
este tema hay que llevarlo o no al Consejo.
Lo que si puedo es poner a disposicién de
nuestro Consejero nuestra experiencia por
si le puede servir a otras comunidades au-
ténomas. Un pais desarrollado debe des-
arrollar estrategias como esta.

;Qué papel tiene la Fundacion Hipercolesterole-
mia Familiar en el desarrollo de este programa?
Para nosotros la Fundacion es fundamental,
hemos trabajado con ella desde el primer
momento, y hay que agradecerle su apoyo
en la elaboracién del manual destinado a fa-
milias, que ya esté publicado, y el destinado
a profesionales, que ahora mismo esta en
proceso de revisién. Queremos seguir cola-
borando con la Fundacién porque su apor-
tacion es absolutamente relevante, tanto en
lo que atafie a su experiencia, como en el
conocimiento cientifico del problema.
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Mas estudios sobre las
estatinas

Uno de los estudios mas
esperados de los ultimos
anos se presentd en la Glti-
ma edicién del Congreso de
la Asociacion Americana del
Corazon celebrado el pasa-
do mes de noviembre. La in-
vestigacion analiz6 el uso de
una estatina, la rosuvastati-
na, en 17.802 varones (mayo-
res de 50 afos) y mujeres (ma-
yores de 60) aparentemente
sanos, sin antecedentes de en-
fermedad cardiaca y con nive-
les de colesterol dentro del ran-
go considerado como normal
(colesterol-LDL inferior a 130 mg/dl). Lo que si mostraban eran niveles altos
de una proteina denominada C reactiva (PCR), que indica la presencia de un
proceso inflamatorio que puede afectar a la pared vascular. También existia
sobrepeso. El trabajo reveld que el riesgo de infarto y de ictus, asi como la
necesidad de procedimientos de revascularizacion coronaria y muerte de
origen cardiaca, se redujo en mas de la mitad entre los que tomaban el far-
maco reductor del colesterol. Ademas, estas personas mostraron una re-
duccion de los niveles de colesterol y de la PCR. Tales ventajas favorecieron
que el comité que evaluaba el estudio, que iba a durar cinco aios, decidie-
ra interrumpirlo antes de tiempo, cuando apenas habia cumplido dos. Aun-
que esta poblacién tenia niveles de colesterol-LDL considerados normales,
no hay que olvidar que la mayoria tenia sobrepeso y un reciente estudio ha
demostrado que aumenta el riesgo de muerte cardiovascular. Las estatinas
reducen tanto los niveles de colesterol como de PCR y posiblemente la dis-
minucion de ambos pardmetros en esta poblacion es la responsable de la
reduccién observada en el riesgo cardiovascular.

Por otra parte, un reciente estudio publicado en la edicion online de British
Medical Journal realizado en 1.700 pacientes holandeses con HF y sin enfer-
medad coronaria previa, ha mostrado que el tratamiento con estatinas (la
mayoria recibieron simvastatina o atorvastatina) durante un periodo de se-
guimiento medio de 8 anos produjo una reduccion del 76 por ciento en el
riesgo de enfermedad coronaria. De hecho, el riesgo de infarto de miocar-
dio en los pacientes mayores de 55 afios tratados con estatinas fue similar al
observado en un grupo poblacional sin Hipercolesterolemia Familiar de la
misma edad. Estos hallazgos son muy importantes e indican que una vez
diagnosticada la HF se debe comenzar lo mas pronto posible el tratamien-
to con estatinas, ya que el mencionado tratamiento conduce a la casi nor-
malizacion del riesgo de enfermedad coronaria.

British Medical Journal, 2008
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Tipo de mutaciony
riesgo cardiovascular
en la HF

Un estudio realizado en 811 pacientes espaiio-
les con diagnéstico genético de Hipercolestero-
lemia Familiar y una edad media de 47 afios ha
mostrado que la prevalencia de enfermedad car-
diovascular (ECV) prematura fue de 30 por cien-
to en los varones y de 14,5 por ciento en las mu-
jeres. De los pacientes con ECV prematura el 59,5
por ciento de los varones y el 27 por ciento de
las mujeres presentaron un segundo episodio
cardiovascular. Los pacientes que eran portado-
res de una mutacion de alelo nulo (mutacién mas
grave) tenian mas riesgo de infarto de miocar-
dioy de recurrencia de nuevos episodios coro-
narios que los pacientes portadores de una mu-
tacion de alelo defectuoso (mutacion menos gra-
ve). Cuando se analizaron los factores de riesgo
clasicos, los varones, una edad mayor y espe-
cialmente el consumo de tabaco se asociaban
con un mayor riesgo de ECV prematura. Estos ha-
llazgos confirman la importancia de una detec-
cién genética precoz de la HF para comenzar lo
antes posible con la modificacion de los habitos
de vida (especialmente evitar el consumo de ta-
baco) e iniciar un tratamiento con farmacos para
reducir el colesterol.

Atherosclerosis 2008;200:315-21

atherosclerosis
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Aceite de oliva y salud

El Il Congreso Internacional sobre Aceite de oliva y salud, celebrado
del 20 al 22 de noviembre en las ciudades de Jaén y Cérdoba, coor-
dinado por los doctores José Lopez Miranda y Francisco Pérez Ji-
ménez del Hospital Reina Sofia de Cérdoba, analizé los ltimos es-
tudios sobre el beneficio de una dieta rica en aceite de oliva para
la salud. Para actualizar la evidencia cientifica de los beneficios del
aceite de oliva se realizaron seis mesas tematicas con investigado-
res pertenecientes a ocho paises. En dichas mesas se analizaron te-
mas como la relacién del aceite de oliva con la prevencién del ries-
go cardiovascular y la diabetes, asi como con la longevidad y los
procesos de envejecimiento, el cdncer, y con el papel de los com-
ponentes minoritarios del aceite de oliva sobre la salud.

Respecto a los componentes minoritarios se destaco que el aceite
de oliva es un alimento natural que se compone de dos partes: una
fraccion saponificable, que representa el 97-98 por ciento y que esta
compuesta por una combinacion de acidos grasos en los que el mas
importante es el oleico (grasa monoinsaturada), y otra insaponifi-
cable que supone del 2 al 3 por ciento. En esta Ultima parte los cien-
tificos han aislado aproximadamente unos 230 componentes, mu-
chos de ellos conocidos como fendlicos que poseen, entre otras,
propiedades antioxidantes. Ademas de estos efectos, también se
ha visto que pueden prevenir la aparicion de determinados tipos
de cancer en animales. La presencia de estos componentes es un
hecho caracteristico del aceite de oliva virgen, ya que desaparecen
durante el proceso de refinado por lo que estan ausentes en todos
los aceites de semillas (girasol, maiz, soja, etc.).

El envejecimiento es un proceso que se desarrolla gradualmente a
lo largo de la vida y cuyas manifestaciones principales como las en-
fermedades cardiovasculares, el deterioro cognitivo cerebral y el
cancer estan favorecidas por la presencia de una inflamacion cré-
nica de baja intensidad. Aunque el proceso de inflamacion tiene
numerosas causas, una importante es la existencia de fenémenos
oxidativos en los seres vivos. El consumo de aceite de oliva en el
contexto de una dieta mediterranea puede amortiguar dicha in-

flamacion y evitar o retrasar la apari-
cion de algunas enfermedades. Por una
parte, se debe a su riqueza en grasa
monoinsaturada que cuando se incor-

I CONGRESO

pora a las membranas celulares ejerce THTERNACIONAL
. i . SOBRE ACEITE
efectos més beneficiosos que otras gra DE OLIVAY SALUD

sas, en cuanto a disminuir los niveles
de colesterol, la tension arterial, pre-
venir el desarrollo de diabetes, mejo-
rar la funcién de la pared vascular y prevenir la oxidacion. Y tam-
bién por su riqueza en antioxidantes y otros micronutrientes.

11 INTERNATIONAL
ONOLIVEOIL AN

También se realiz una mesa sobre “Presente, pasado y futuro del
aceite de oliva’, en el que se recogieron las perspectivas de la co-
munidad cientifica, de la Administracion y del sector productor. El
Dr. Pérez Jiménez describid la historia del aceite de oliva que ha pa-
sado de ser un alimento a transformarse en un “instrumento nutri-
tivo y beneficioso para la salud’, a raiz de la declaracion de la FDA
(Agencia Americana de la Alimentacién) del 2004 que autorizé la
difusion de mensajes saludables. También se resalté el compromi-
so del sector productor con la investigacion que se debe plasmar
en la ayuda econémica tanto a la investigacion como a la divulga-
cién del beneficio del consumo de aceite de oliva en la salud.

Efectos saludables del aceite de oliva

« Disminuye el riesgo cardiovascular

- Disminuye el colesterol-LDL (malo) y aumenta el HDL (bueno)
+ Reduce la oxidacién

+Reduce la presion arterial

- Disminuye la trombosis y la inflamacion

+ Mejora la diabetes

« Protege la memoria y puede prevenir el Alzheimer

- Reduce la incidencia de determinados canceres

+ Aumenta la longevidad

La dieta mediterranea, una apuesta por la salud

Ademas de disminuir el riesgo de enferme-
dad cardiovascular y cancer, la dieta medi-
terrdnea también nos protege de otras en-
fermedades crénicas como el Parkinson y el
Alzheimer. Esto lo confirma, una vez mas,

una revision de estudios internacionales en
la que han participado mas de un millény
medio de individuos. Este tipo de alimenta-
cioén esrica en frutas y verduras, cereales, le-
gumbres y aceite de oliva y baja en carnes

rojas, productos lacteos enteros y alimentos
precocinados. Cuanto mejor es la adheren-
cia a la dieta mejor son los resultados en la
prevencion de enfermedades crénicas.

British Medical Journal, 2008
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Comer mal
aumenta el
riesgo de
infarto

Un nuevo estudio confirma
lo que los expertos no se
cansan de repetir: comer
sano es fundamental para
mantener el corazén en for-
ma. Abusar de frituras reali-
zadas con grasas poco salu-
dables (como las saturadas)
y aperitivos salados incre-
menta un 35 por ciento las
posibilidades de padecer un
ataque al corazén, mientras
que consumir frecuente-
mente frutas y verduras con-
tribuye a mantener alejados
los infartos, ya que dismi-
nuye un 30 por ciento ese
mismo riesgo.

Este trabajo ha analizado la
asociacién entre los habi-
tos alimenticios y la inci-
dencia de infartos de mio-
cardio en 5.761 pacientes
de 52 paises que habian su-
frido un infarto de miocar-
dio. Sus resultados mues-
tran que la dieta es un fac-
tor de riesgo cardiovascu-
lar clave en todo el mundo.
Los efectos protectores de
las frutas y verduras y los
dafos de las frituras y las
carnes se habian descrito
ya en muchos estudios rea-
lizados en poblaciones oc-
cidentales. Y este estudio
hace extensivos esos ha-
Ilazgos e indica que esas
mismas asociaciones exis-
ten en las diferentes regio-
nes del planeta.

Circulation, 2008

El tabaco, un grave problema
de salud publica

Cuando la Ley Antitabaco esta a punto de cumplir tres afios desde que entrd en vigor, las
sociedades cientificas, la opinién publica y los economistas de la salud inciden en la nece-
sidad de hacerla mas restrictiva, con la prohibicion total del consumo de tabaco en cual-
quier lugar publico, y la subida de impuestos que lo graven. Unos y otros denuncian que
la norma esta estancada, a la vez que critican la pasividad del Ministerio de Sanidad en el
incumplimiento de la norma por parte de la hosteleria y las empresas.

Se estima que 55.000 personas fallecen en Espafia cada aiio
como consecuencia del tabaquismo, representando esta
cifra el 16 por ciento de todas las muertes que suceden.
Los datos de una encuesta en Espaiia, pendiente
de publicarse, revelan que la mayoria de la opi-
nién publica esta cada vez mas a favor
de la prohibicién total del tabaco
en lugares publicos y de la su-
bida de impuestos. Asi, lo
aprueba el 71 por ciento de
la poblacién (quienes nun-
ca han fumado y los exfu-
madores), mientras que el
39,5 por ciento de quienes
desean dejar el tabaco se
declaran favorables a la pro-
hibicién total en los restaurantes
y un 31 por ciento esta de acuerdo
con politicas fiscales que graven el con-
sumo. Pero también entre los fumadores

que no desean dejarlo, un 31 por ciento esta de acuerdo con la prohibicion total en la hos-
teleria.

La importancia para la prohibicion total en lugares publicos se sustenta también en la evi-
dencia cientifica. Recientemente un estudio realizado con 1.209 mujeres chinas no fuma-
doras (Circulation, 2008), expuestas durante mas de 15 minutos diarios méas de un diaala
semana durante dos aflos, mostraron un mayor riesgo de enfermedad coronaria y de ictus
o accidente cerebral isquémico. El riesgo de enfermedad coronaria era del 69 por ciento y
el de ictus del 56 por ciento en las fumadoras pasivas. Varios estudios realizados en Esta-
dos Unidos estiman que los costes causados por el tabaquismo pasivo ascienden a 23.407
délares a lo largo del ciclo vital de un fumador de 24 afios.

Por lo tanto, desde diversos estamentos se pide al Gobierno a través del Ministerio de Sa-
nidad que la Ley Antitabaco se desarrolle en su totalidad, al igual que lo han hecho pai-
ses de nuestro entorno como Francia e Italia con marcado éxito y sin problemas por la
prohibicién en los espacios cerrados y publicos. Desde la Fundacién Hipercolesterolemia
Familiar nos sumamos a esta peticion y también solicitamos que los pacientes mas vul-
nerables de presentar un infarto de miocardio como los que tienen una hipercolestero-
lemia familiar se puedan beneficiar de una ayuda, si necesitan un tratamiento médico de
deshabituacion.

(Més informacion en Diario Médico, de donde se ha extraido parte de los datos).
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Apoyo institucional al estudio

de familias con HF

El Centro Nacional de Investigacion Cardiovascular (CNIC), en su con-
vocatoria de “Financiacién de proyectos de investigacion traslacio-
nal en el érea cardiovascular’, ha concedido una ayuda durante tres
anos al estudio Factores prondsticos de la enfermedad cardiovascular
en una cohorte de familias con hipercolesterolemia familiar, que lleva
a cabo la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar.

Este estudio de seguimiento a largo plazo de familias con hiperco-
lesterolemia familiar (HF) es pionero a nivel internacional y nos per-

Un proyecto en marcha

El estudio de seguimiento de familias con HF sigue abierto. Ani-
mamos a todas las familias con HF a participar en el proyecto.
Solo es necesario que se pongan en contacto con la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar:

C/ General Alvarez de Castro, 14, 1.°E

28010 Madrid

Tifs.: 915042206/915570071 Fax: 915042206
Web: www.colesterolfamiliar.com

e-mail: info@colesterolfamiliar.com

mitird conocer y determinar el riesgo cardiovascular de las perso-
nas con HF, asi como analizar la interaccién entre la alteracion ge-
nética y determinados factores ambientales (dieta, actividad fisica,
etc.) que pueden atenuar o aumentar el riesgo cardiovascular. Tam-
bién ayudara a identificar nuevos biomarcadores que nos faciliten
un mejor control del riesgo cardiovasculary a conocer la respuesta
individual al tratamiento farmacolégico segun la mutacién causal
de la HF. Este estudio que se inici6 a finales del 2003 esté coordina-
do por la Fundacién HF y en él participan 19 centros del sistema na-
cional de salud pertenecientes a 12 comunidades auténomas. Has-
ta la actualidad se han incluido a 1.500 personas de ambos sexos a
partir de los 15 aflos que pertenecen a 320 familias y el 57 por cien-
to de las personas tienen menos de 45 aios. Para facilitar la inves-
tigacion clinica y basica se dispone de un biobanco de muestras bio-
|6gicas asi como de una base de datos controladas por la Fundacién
de HF.
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La Fundacion, presente en los medios de comunicacion

El periodista del diario E/ Mundo Martin
Mucha ha sido el ganador del Premio al
Periodismo en Medicina que organiza

en el Boletin 24.

cardiovascular, tal como comentamos aqui

también detras de la genética como en el
caso de las hipercolesterolemias familiares.

Boehringer Ingelheim en la categoria de
prensa escrita en la edicion de 2008. Este
premio destaca la importante labor que
desarrollan los medios de comunicacion
y los periodistas espanoles en la divulga-
cién de temas que contribuyen a mejorar
el conocimiento de la poblacion sobre la
salud y la calidad de vida. El reportaje ga-
lardonado tenia como titulo “Este pueblo
puede salvar a Espana del colesterol”y fue
publicado en el Magazine de El Mundo el
16 de diciembre de 2007. En el reportaje
se describe una amplia familia con hiper-
colesterolemia familiar (HF) en la localidad
burgalesa de Zael, y cémo la deteccién de
la HF junto con el seguimiento de la me-
dicacién, la dieta y el ejercicio fisico les
mantiene controlados y sin enfermedad

Por otra parte, el suplemento de Salud del
Grupo Z que se distribuye con numerosos
periddicos, publicaba el pasado 27 de no-
viembre un articulo titulado “La clave no
solo esta en la dieta’, firmado por Pedro
Mata, presidente de la Fundacion Hiperco-
lesterolemia Familiar. En el reportaje se des-
taca que aunque los buenos habitos de vida
son fundamentales para luchar contra el
colesterol elevado, la hipercolesterolemia
se esconde

No han sido las Unicas apariciones de la Fun-
dacion en los medios de comunicacion. El pe-
riédico sanitario Diario Médico en su convo-
catoria anual sobre las “Mejores Ideas” ha pre-
miado un proyecto sobre “Formacion en hi-
percolesterolemias familiares” desarrollado
por la Fundacion Hipercolesterolemia Fami-
liary la SEMERGEN (Sociedad Espafola de Mé-
dicos Generales). También la revista Medical
Economics, en su edicion espafiola del mes
de diciembre de 2008, publicaba un arti-
culo titulado “Colesterol alto por heren-
cia familiar”:
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Parrillada de
verduras

Ingredientes
1 calabacin,

1 berenjena,
1 cebolla, 1
manojo de
esparragos
trigueros, 150 g de champifion, 1 pi-
miento rojo y 1 pimiento verde, sal, 20
ml de aceite de oliva virgen

Preparacion
Cortar la berenjenayy el
calabacin en rodajas
finas, espolvorear con
sal y dejar 15 minutos
que suelten el agua.
Después secarlas
bien. Cortar los pi-
mientos en tiras grue-
sasy la cebolla en juliana.
Untar ligeramente todas las
verduras con aceite de olivay
colocarlas poco a poco en la parri-
lla. Presentar en una fuente.

Utensilios
Una parrilla.

Conejo al horno

Ingredientes

1 kg de conejo troceado, 600 g de
patata, un diente de ajo, 20 g de pi-
menton, 20 g de pimienta negra, 30
g de tomillo, 20 g de comino, 30 g de
romero, 30 ml de aceite de oliva vir-
gen

Preparacion

Colocar el conejo troceado en un reci-
piente y macerar con las especies ma-
chacadas, el ajo y el aceite durante 10 ho-
ras. Colocar en una fuente de horno, pre-
viamente untada con aceite de oliva, las
patatas panaderas en la base e introducir
en el horno caliente durante media hora.
Después colocar el conejo sobre las pata-
tasy dejar en el horno media hora mas
hasta que esté hecho.

Utensilios
Horno.

Comida tipo de un dia, planificada para una dieta de 2000 kcal, con una distribucion de
principios inmediatos equilibrada, un aporte graso principalmente de origen monoinsa-
turado y un contenido bajo en colesterol y alto en fibra. Esta comida incluye 30 g de pan
blanco (una pulga). Las recetas son para 4 raciones.

Maria Garriga

Dietista de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar.
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Batido de pera

Ingredientes
3 peras, 1 platano, el zumo de 2 na-
ranjas, un yogur desnatado

Preparacion

Pelar las peras y el

platano. Cortary

mezclar con el yogur
desnatado y con el

zumo de naranja. Batir

con la batidora hasta conse-
guir una textura se-
miliquida. Colo-
caren4copas. [y

Utensilios
Batidora.

Valor nutricional total del menu
(por racion)

Energia: 749 kcal

Proteinas: 41 g (21%)

Hidratos de carbono: 93 g (50%)

Grasas totales: 24 g (29%)
Saturadas: 6 g (7%)
Monoinsaturadas: 12 g (15%)
Poliinsaturadas: 3 g (4%)

Colesterol: 81 mg

Fibra: 13,7 g



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.

La importancia de la deteccion
precoz

Més que una consulta determinada, les
envio mi reflexién acerca de la importan-
cia de la deteccién precoz de la hiperco-
lesterolemia familiar (HF), porque todos
sabemos que es esencial por la elevada
frecuencia de enfermedad cardiovascu-
lar. Es bien sabido que la HF, junto con el
tabaquismo, la hipertensioén y una dieta
equivocada, representa un elevado ries-
go de infarto. Todos los afectados sabe-
mos que para paliar ese riesgo, ademas
de tomarnos los medicamentos, necesi-
tamos mucha fuerza de voluntad para
cambiar nuestros habitos de vida. Hay que
seguir una estrategia, que seguiin mi ex-
periencia, debe sustentarse en tres so-
portes; la dieta, el ejercicio fisico y la me-
dicacion. Una dieta basada en fruta, ver-
dura, legumbres, pescado, carnes de ave,
pan integral, aceite de oliva virgen extra,
etc., que en mi caso, seguimos toda la fa-
milia, incluso los que no tienen HF. Qui-
zas algunas personas no lo entiendan,
pero en el caso de mi familia, todos nos
beneficiamos de una dieta sana. Y ade-
més de suponer un importante ahorro de
tiempo en la cocina, de ninguna manera
nuestra renta se ve perjudicada. Sin em-
bargo, de lo que si estamos seguros es
que todos ganamos en salud. Por eso, se
lo recomiendo a todos. Con la dieta jun-
to con la medicacion y con 1 hora al dia
de ejercicio fisico (andar), que realizamos
toda la familia, he logrado obtener cifras
de colesterol total de 175 mg/dl y bajar el
LDL o colesterol malo a 90 mg/dl. Al final
se experimenta una sensacion de contro-
lar nuestra propia vida. Y esto es muy gra-
tificante.

Enrique Garcia Benavente
Cérdoba

No podemos afiadir nada mds a su estu-
penda experiencia y a su implicacién en su

propio cuidado, que desde la Fundacidn to-
dos compartimos. Y que nos gustaria que
otras familias imitaran. Nuestro mensaje:
“la solidaridad debe comenzar en la fami-

"

lia"

Nueva estatina ya autorizada
en Espafa

Mi nombre es Joaquin Martinez Aniorte.
Tengo 63 afios y padezco HF con antece-
dentes de infarto de miocardio e inter-
vencion de corazén con doble by pass en
el afo 1994. Sigo tratamiento con estati-
nasy resinas. A través de su revista, hace
tiempo me enteré de que existe la rosu-
vastatina, que alin no estad comercializa-
da en Espaia, aunque si en otros paises.
Yo la consigo en Andorra, donde si se pue-
de adquirir. Empecé a tomarla en dosis de
40 mg asociado a las resinas y mis niveles
de colesterol, tanto el total, como el co-
lesterol malo (LDL), se han reducido no-
tablemente. Ademads, me dolia el pechoy
necesitaba parches de nitroglicerina, pero
desde que tomo la rosuvastatina, las mo-
lestias del pecho han desaparecido, y no
necesito los parches. Desde aqui, hago un
llamamiento a las autoridades sanitarias
para que hagan todo lo posible por faci-
litar la comercializacién de este farmaco
en Espana.

Joaquin Martinez Aniorte
Alicante

Es estupendo poder decirles, a usted y a
otras personas que durante estos ultimos
anos se han puesto en contacto con noso-
tros interesdndose por la comercializacién
de este fdrmaco, que después de una lar-
ga espera, parece que la rosuvastatina muy
pronto también estard en las farmacias de
nuestro pais, ya que recientemente ha re-
cibido la aprobacién de la Agencia Espa-
fiola del Medicamento.

cartas

Rabia, pena y preguntas sin
respuesta

No sé como empezar, porque estoy muy
enfadada y siento rabia y mucha pena. En
tres dias he perdido a mi madre y a mi her-
mano. Mi madre sufrié un ictus en el mes
de julio y a partir de ahi se le fueron com-
plicando las cosas, hasta que no le queda-
ron fuerzas para seguir. Después de ir y ve-
nir a urgencias, murié el dia 23 de agosto
a los 78 afos. Pero no ha sido la muerte de
mi madre, que ya tenia su vida hecha, aun-
que siempre hay algo que hacery por lo
que vivir, el origen de mi pena y enfado,
sino el fallecimiento de mi hermano el 26
de agosto, cuando solo contaba 48 afos.
Manuel falleci6 de un infarto de miocardio.
Somos tres hermanos, los tres con HF he-
redada de nuestro padre, enfermedad que
también padece mi hijo y los dos hijos ma-
yores de mi difunto hermano. Mi hermana,
mi hijo, mis sobrinos y yo estamos en el es-
tudio de familias que esta realizando la Fun-
dacién, pero él jamas quiso participar, ni
tan siquiera consintio en hacerse una sim-
ple analitica a pesar de los ruegos de su mu-
jery sus hermanas. Decia que tenia miedo
a ponerse enfermo. Y preferia “no saber”.
Era mas facil sequir con sus habitos de vida
inadecuados, que hacer el esfuerzo de cam-
biarlos. A veces se encontraba mal, pero era
tan cobarde que preferia dejarlo pasar. Pero
todo se volvi6 en su contra. Y ahora ya no
se puede hacer nada por salvarlo. Fallecio
tres dias después de que lo hiciera su ma-
dre.Y yo me pregunto: ¢le ha merecido la
pena su obstinacion? Se perdera lo mejor
de sus tres hijos de 16, 11y 8 afios. ;Se lo
perdonaran ellos cuando sean mayores?
Les ha dejado huérfanos por no haber que-
rido afrontar y plantar cara a una enferme-
dad, que bien diagnosticada y tratada, le
hubiera permitido seguir cumpliendo aiios
al lado de su esposa, hijos y hermanas.

Concepcion Gonzalez Suarez
Sevilla
»
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Su relato es estremecedor, y todos nos uni-
mos a ustedes en el dolor que supone la pér-
dida de un ser querido. También entendemos
su rabia y enfado, porque efectivamente la
muerte de su hermano podria haberse evi-
tado. Esperamos que su testimonio sirva para
alertar a todas esas personas que como Ma-
nuel, se niegan a si mismos la informacion.

De nuevo la aportacion
reducida

Soy un paciente diagnosticado de HF des-
de hace 25 6 30 afios. Ahora tengo 54 afos.
Desde hace unos 4 afios estoy tomando
Ezetrol, asociado a una estatina: una pas-
tillita diaria de cada uno. Ademas tomo
también otra pastilla para la tensién. Vivo
en Zaragoza. La pregunta es siambos me-
dicamentos estan o no subvencionados
por el Ministerio de Sanidad o por la Di-
putacion General de Aragén. En cuanto al
Zarator, si que recibo la aportaciéon mini-
ma, en la actualidad pago 2,70 Euros, pero
no ocurre lo mismo con el Ezetrol que me
cuesta cerca de 30 euros. No entiendo
cédmo si ambos farmacos son contra la hi-
percolestorelemia, cada uno de ellos tiene
diferente consideracion. Ademas, con la
particularidad de que al principio iba a al-
gunas farmacias y ambos farmacos me en-
traban en aportacion reducida y ahora sélo
entra la estatina. Tratdndose de que la pas-
tilla que tomo para la tensiéon forma parte
igualmente de un tratamiento crénico ;se
puede considerar este farmaco de aporta-
cion reducida? Mi pregunta es si tengo de-
recho o no a la aportacién reducida para
todos los farmacos expuestos.

Pedro Gimeno Gil
Zaragoza

Tiene toda la razén a la hora de argumen-
tar el hecho de que el Ezetrol siendo parte
del tratamiento de la HF, no entre en apor-
tacion reducida al igual que las estatinas.
Desde hace tiempo, venimos insistiendo ante
la administracion sanitaria para que ellos
también lo entiendan asi. Sin embargo, no
lo hemos conseguido, a pesar de que la co-
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misién de Sanidad en el Congreso de los Di-
putados ya lo aprobara mediante una Pro-
posicion No de Ley el 22 de febrero del afio
2007. El camino no es otro mds que el de la
insistencia. De esta misma manera conse-
guimos la aportacién reducida para las es-
tatinas que como sabe, entré en vigor en
enero de 2004. Estamos seguros de que jun-
tos lo conseguiremos.

(Cuanto tendremos

que esperar?

Pertenezco a una familia con una larga his-
toria de HF. Mi padre murié de infarto con
69 afios, y a los seis meses mi hermano
Emilio con 36 afos, también fallecié de in-
farto. Antes habia muy poca informacién
sobre esta enfermedad, que a nosotros nos
sorprendid sin aviso previo. De golpe per-
dimos a nuestro padre y a un hermano. Sin
embargo, ahi no acaban los estragos de
esta enfermedad, que no duele ni presenta
sintomas. A mi hermano Fidel le han he-
cho un by pass coronario con 55 aflos y a
su hijo Pablo con 30 afios también se lo
han hecho. Espero que a mi sobrino- nie-
to, de 9 afos, no le ocurra algo parecido.
Yo tengo 65 afios y tengo cuatro hijos, tres
de ellos con HF. Pero ahora estamos me-
jor informados y nos hacemos controles
periodicos. Sabemos que el tratamiento
es de por vida, y procuramos ser respon-
sables con la medicacién y la dieta. Sin em-
bargo, supone un importante coste eco-
némico para una familia. Afortunadamente
las estatinas ya son gratuitas pero no su-
cede lo mismo con el Ezetrol. Yo ya soy
pensionista, pero para mis hijos y sobri-
Nnos supone un peso econdémico tremen-
do. Les escribo para que ustedes hagan
algo. Y si han conseguido la gratuidad de
las estatinas, porque no se ha conseguido
el Ezetrol. En nuestro caso, estamos bien
controlados con la combinacién de los dos
medicamentos. Las estatinas no son sufi-
cientemente efectivas. Mi pregunta es
;hasta cuando tenemos que esperar? Mu-
chas gracias.

Felisa Del Pino Gomez
Madrid

Esperamos que su testimonio, y el de tantas
otras familias que nos llegan, muchos de
ellos publicados en las pdginas de este Bo-
letin, sirvan para que la administracién sa-
nitaria tome conciencia de la injusticia so-
cial que viven las familias con HF y asuma
su financiacion.

Consulta desde Quito

A los 18 afos el cardidlogo me diagnos-
ticé Hipertrigliceridemia Familiar. Duran-
te todos estos afios el tratamiento que he
seguido es cualquier fibrato, dieta baja en
carbohidratos y azucares junto con ejer-
cicio, y me mantengo en valores entre 300
y 400. Sin embargo cuando dejo de tomar
la medicacién o no cumplo con la dietay
el ejercicio, he llegado a valores de trigli-
céridos de 2.000 mg/dl. Ahora tengo 38
afos, mi estatura es de 1,68 metros y mi
peso 69 kilos, durante 6 meses mantengo
valores de triglicéridos al rededor de los
300 con un HDL inferior a 25, un LDL y co-
lesterol total normal. Yo vivo en Quito-
Ecuador y les agradeceria que me infor-
masen de nuevas alternativas en el trata-
miento de esta enfermedad, y sobre al-
gun médico o centro en esta ciudad a
donde pueda dirigirme.

Jorge Abad
Quito (Ecuador)

La hipertrigliceridemia (aumento de trigli-
céridos) puede obedecer a multiples causas.
Y dependiendo de la causa es el tratamien-
to. Cuando son valores extremos (general-
mente superiores a 1000 mg/d|) existe ries-
go de pancreatitis. Por esto hay que inten-
tar reducir los triglicéridos a valores nor-
males o al menos por debajo de 400 mg/dl.
En su caso, el peso es el apropiado para su
estatura y la dieta también parece adecua-
da, y no debe tomar alcohol ya que au-
menta la produccion de triglicéridos. Como
usted padece une enfermedad hereditaria
requiere tratamiento continuo. En general
la hipertrigliceridemia familiar suele res-
ponder bien a los fibratos. Y en ocasiones
también se puede anadir a los fibratos, dci-
dos grasos omega-3 en forma de cdpsulas.



{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
lineas telefonicas 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. Ademas de:

e Dirigir nuestro esfuerzo y dedicacion a la prevencion cardiovascular, mediante la concienciacion y sensibilizacion 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 Fundaciéon Hipercolesterolemia
Familiar, uniéndose a este proyecto 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 .
AstraZeneca'$ & Almirall 1

Soluciones pensando en ti §
OBRA SOCIAL

Carbonell @g genzyme
i ] (§) | GRUPO
FLORA sotar| SOLVAY PHARMA MSD

Trabajando juntos -
@ por un mundo mds sano” I ¢ Schering - Plough, S.A.
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iHagase socio de la Fundacion!

A los que auin no lo han hecho, les animamos a cumplimentar la inscripcion, que en-
contrara en la pagina web de la Fundacion: www.colesterolfamiliar.com, o bien, en este
Boletin informativo. Podra desgravarse el 25 por ciento de su aportacién. Para conocer
las diferentes opciones llamenos. Todos podemos marcar una diferencia positiva en nues-
tro bienestar y en el fututo de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar, uniéndonos a
este proyecto solidario. La mayor parte de las personas encuestadas nos animan a seguir
la linea emprendida, sin embargo, para avanzar nos necesitamos todos, porque juntos
lo conseguiremos.

Jornada de puertas abiertas

También este afio celebraremos a finales del préximo mes de mayo en Madrid la Jorna-
da de Puertas abiertas, cuyo objetivo es el reconocimiento de las familias con hiperco-
lesterolemia familiar. Aunque todos los participantes en el Estudio no podran estar, si
contaremos con un buen nimero como en afios anteriores. Sera una buena ocasion para
que nifos y mayores disfrutemos en los talleres educativos, salén de baile, coloquios in-
formativos sobre alimentacién, habitos de vida saludables etc. Os informaremos con de-
talle en cuanto dispongamos de la fecha y del programa de la jornada. En definitiva, cuan-
do todo esté listo.

Feliz
2009

La Fundacién
Hipercolestero-
lemia Familiar
les desea un fe-
liz aflo 2009 y
les invita a par-
ticipar en la pré-
xima jornada de
puertas abiertas
y en todas la acti-
vidades que te-
nemos previstas
para el nuevo afo.

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.

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

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

Senales de aviso
de un ictus

(trombosis o infarto
cerebral)

Debilidad o falta de sensibilidad
stbita 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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