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Tiempos de crisis
y de esperanza

Vivimos tiempos de una grave situacién econémica, que va a repercutir en el bolsillo de ciudadanos y aso-
ciaciones, por lo que aqui hacemos un doble llamamiento. Por una parte, a las distintas administraciones
sanitarias, para evitar los problemas que, un boletin tras otro, denuncian nuestros asociados para conse-
guir la aportacion reducida que les libere de pagar buena parte de una medicacién que resulta impres-
cindible y que pueden necesitar varios miembros de una familia. Por otra parte, hacemos también una lla-
mada a las corporaciones que sustentan asociaciones sin dnimo de lucro, como la Fundacién
Hipercolesterolemia Familiar, a que no corten los fondos destinados a organizaciones como la nuestra,
que tanto contribuyen a la cohesion social, que a todos interesa (editorial en pdg. 2; cartas a la Fundacion
enpdgs. 13y 14).

Pero no todo son malas noticias. Nuevas investigaciones contribuyen al mayor conocimiento de la hiper-
colesterolemia familiar (HF). Un reciente estudio dirigido por el doctor Daniel Zambén, y llevado a cabo
por investigadores del Hospital Clinic de Barcelona, de la Fundacién Jiménez Diaz, del Centro de Atencién
Primaria de I'Eixample (Barcelona) y de nuestra Fundacion, comienza a desvelar por primera vez la rela-
cion directa entre los niveles de colesterol elevado en sangre y los trastornos de las funciones cerebrales
superiores, como el deterioro cognitivo leve. Es sélo un primer paso para el analisis de esta relacién, pero
es un nuevo avance en el conocimiento de esta enfermedad, como lo es el estudio de cohorte que lleva
a cabo la Fundacion y que ya alcanza a unas 2.400 personas mayores de 15 aios y que pertenecen a unas
400 familias de toda Espafia (reportajes en pdgs. 7, 8 y 9).

Son tiempos dificiles, si, pero no es momento de cejar en nuestro objetivo de alcanzar un mayor conoci-
miento médico y social de la HF.
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editorial

La Fundacion ante la crisis

La crisis econdmica con los recientes
sucesos en los mercados mundiales
de valores y las medidas de los
gobiernos para contener los déficits
han contribuido a hacer més dificil
para las organizaciones y fundaciones
benéficas sin dnimo de lucro la bus-
queda de fondos, y la Fundacién
Hipercolesterolemia Familiar no es
una excepcion.

Las donaciones de corporaciones tam-
bién se han reducido debido a que
sus beneficios han disminuido. Pese a
todo, muchas personas contintian con
el apoyo a sus organizaciones favori-
tas y a veces aumentan las cantidades
que donan.

Esperamos que
nuestros socios
continten con su
generoso apoyo y
comuniquen a otras
personas el trabajo
que realizamos para
avanzar en el
conocimiento de las
hipercolesterolemias
familiares

Una organizacién de pacientes como
nuestra Fundacion es fundamental
para apoyar y ayudar a las familias y
concienciar a la comunidad y a los
gobiernos sobre las hipercolesterole-
mias familiares. Desde su creacion, la
Fundacién ha conseguido que la
Administracién sanitaria reconozca
un derecho de equidad social como
la prestacion gratuita del tratamiento
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farmacoldgico de las familias con
hipercolesterolemia familiar (HF). Y
mads recientemente se ha logrado que
algunas autonomias inicien un plan
de deteccion genética. También
fomentamos la investigacion y el
conocimiento y hemos puesto en
marcha un estudio de seguimiento
de familias con HF, en el que a las
personas participantes les realizamos
la deteccién genética (ver pags. 4,5y
7). Asi mismo, a través de nuestros
boletines y de la web estamos com-
prometidos con la formacién para
facilitar un mejor cuidado de las per-
sonas con HF.

En los préximos meses la FHF buscara
nuevas fuentes de ingresos con nue-
vos proyectos. Les mantendremos
informados sobres estos nuevos pro-
yectos y esperamos que nuestros
socios continlien con su generoso
apoyo y comuniquen a otras personas
el trabajo que realizamos para conse-
guir que las hipercolesterolemias
familiares figuren en la agenda de las
politicas sanitarias.

En el mismo sentido, la crisis afecta
directamente a las familias, y la HF

es una enfermedad familiar. Como
vemos un boletin tras otro en la
seccion de cartas (paginas 13y 14),
son continuas las quejas por las difi-
cultades que tienen los afectados para
conseguir que su tratamiento se les
declare de aportacién reducida, y el
gasto en un caso como este, en el que
se da un tratamiento de por vida y
que muchas veces afecta a varios
miembros de una misma familia,
puede resultar insoportable. Por eso
hacemos un llamamiento a las autori-
dades de las distintas administracio-
nes sanitarias para que ayuden a evi-
tar situaciones familiares que pueden
resultar dramaticas.

Personaje

Angel Fuentes Barba

43 afos
Poblete (Ciudad Real)

Angel fue uno de los participantes en la jorna-
da que la Fundacion Hipercolesterolemia
Familiar celebré recientemente en Daimiel
(Ciudad Real). Alli acudi6 con su madre y una
hermana, consciente de que él mismo tenia el
colesterol bastante alto y que su madre, con el
mismo problema, tuvo hace unos afios un ictus
y, posteriormente, un trombo en un ojo, del
que ha perdido parte de vision.

El dice que se encuentra bien, porque ha sido
una persona muy activa hasta hace poco,
hasta que tuvo un problema en un pie que le
impide correr y le provoca tirones musculares,
por lo que, seglin reconoce él mismo, se ha
excedido en el peso.

En la reciente jornada de deteccidn, se desve-
|6 que padecia hipercolesterolemia familiar.
“Ya me lo barruntaba, porque tenia analisis en
los ultimos afos en los que aparecia el coles-
terol alto. Es mas, hace afos ya estuve hablan-
do con un doctor que me sugeria que debia
medicarme de por vida, pero entonces —yo
tendria 33 6 34 afios— le dije que me parecia
que era todavia demasiado joven y que iba a
tratar de bajarlo por medios naturales, sobre
todo haciendo deporte”.

El problema es que los niveles de colesterol
no han bajado y el deporte que hacia ya no
puede hacerlo, y es padre de una nifa peque-
fa de dos afos. Desde hace unas semanas, ha
comenzado a tomar estatinas. “Ya sabia yo
que al final tendria que tomar medicacion,
ahora sé que entro en una franja de edad peli-
grosa. Ya sé que tengo mas papeletas que los
demas para tener un problema, pero espero
poder prevenirlo”. Hubiera sido mejor haber
puesto todos los medios en su momento,
pero al menos ahora sabe con certeza que
padece esta enfermedad, y ha empezado a
poner los medios para evitar problemas.




actualidad

Un modelo de cuidado sanitario

La hipercolesterolemia familiar (HF) y la
hiperlipemia familiar combinada (HFC)
son las causas mas comunes y preveni-
bles de enfermedad coronaria prematu-
ra. A pesar de ello, la mayoria de estas
personas permanecen sin diagnosticar
y, por tanto, inadecuadamente tratadas.
Tampoco existen estrategias nacionales
para tratar este problema de salud. Para
evitar el vacio existente en medicina
preventiva cardiolégica, la Fundacién
Hipercolesterolemia Familiar, junto con
algunas comunidades auténomas
(Castilla y Ledn y Extremadura entre
otras), han desarrollado e implementa-
do un modelo de deteccion y cuidado
de las familias con HF. En este modelo
se contempla la participacion del médi-
co de atencién primaria y del personal
de enfermeria ya que las hipercoleste-
rolemias familiares son un trastorno
crénico y, ademas, afectan a la mitad de
los miembros de una familia.

El Sistema Nacional de Salud esté dise-
fiado para dar respuesta a la enferme-
dad aguda, pero la atencién adecuada
del paciente crénico continua siendo
una asignatura pendiente.
Recientemente, algunas comunidades
autéonomas han promovido iniciativas
para cambiar el modelo sanitario y cen-
trar el foco en las patologias crénicas.
Ahora, la administracion central quiere
impulsar este cambio necesario. Y asi,
se ha puesto de manifiesto en el Il
Congreso Nacional de Atencion
Sanitaria al Paciente Cronico, celebrado
a finales de febrero de 2010 en
Santiago de Compostela. Durante el
congreso, Pablo Rivero, director general
de la Agencia de Calidad del Sistema
Nacional de Salud del ministerio de
Sanidad ha anunciado que su departa-
mento comenzara a trabajar en “una
accién estratégica transversal sobre

enfermedades crénicas”. Aunque no ha
dado detalles, también ha comentado
que se tendran en cuenta los progra-
mas desarrollados en las comunidades
pioneras. Rafael Bengoa, consejero de
Sanidad del Pais Vasco, declaré que una
respuesta eficaz a las enfermedades
cronicas pasa por una estratificacion de
la poblacion para “identificar a los
pacientes de riesgo antes de que apa-
rezcan los problemas”.

El Sistema Nacional de
Salud esta disenado para
dar respuestaala
enfermedad aguda, pero
la atencion adecuada del
paciente cronico
continda siendo una
asignatura pendiente

Debido a la crisis econdmica y al cre-
ciente gasto sanitario se han levantado
numerosas voces para tratar de raciona-
lizar y hacer sostenible el sistema sani-
tario. Asi, se destaca que el modelo
sanitario debe basarse en el principio
de igualdad en las prestaciones. Para
hacerlo efectivo se destaca la necesidad
de una Unica cartera de servicios sani-
tarios publicos para todo el territorio
del Estado. También se insiste en que
los cribados para la deteccidn de enfer-
medades deben ser selectivos y en el
caso de la prevencion de la enfermedad
cardiovascular, primera causa de morta-
lidad, la identificacion de los pacientes
de elevado riesgo es més efectivay a la
larga reduce costes. Recientemente, los
grupos parlamentarios han manifestado
la necesidad de crear una agencia

nacional similar al Instituto Nacional
Britanico para la Excelencia Clinica
(NICE, en sus siglas en inglés). De esta
forma, se asegura una adecuada eva-
luacién de las acciones que se pongan
en marcha en materia sanitaria y se
podréan valorar las mas efectivas, para
asegurar una mayor equiedad del siste-
ma.

Con estas premisas, la identificacion,
tratamiento y seguimiento de las perso-
nas con hipercolesterolemia familiar es
un modelo de cuidado sanitario. La
deteccidn precoz previene la enferme-
dad coronaria prematura, facilita el cui-
dado personal de cada paciente, ya que
existe una mayor implicacién de la
familia, y su deteccién y tratamiento
puede realizarse por el médico de aten-
cién primaria. La HF también es un
modelo para la realizacién de un criba-
do genético selectivo en cascada fami-
liar y el NICE britdnico recomienda esta
deteccidn genética familiar por ser muy
coste-eficaz. En Espafia se ha realizado
un estudio en el que se demuestra que
la deteccion genética y el tratamiento
son muy coste-eficaces. Finalmente, un
programa pionero de deteccién genéti-
ca de familias con HF con la participa-
cion del médico de atencién primaria
se estd realizando en Castillay Le6n y
pronto lo pondran en marcha otras
comunidades auténomas. Con estos
antecedentes, desde la Fundacién HF
creemos que es el momento para que
desde el gobierno central se impulse
una estrategia nacional de deteccién de
las familias con HF en colaboracién con
las comunidades auténomas. Esta estra-
tegia también evitaria las desigualda-
des que se siguen produciendo en la
prestacion sanitaria y en la deteccion
de la HF segun el lugar de residencia de
las personas afectadas.
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Nuevas jornadas de
identificacion de HF en
Cordoba, A Coruna y Daimiel

Con el objetivo de acceder a los familiares
de casos ya identificados genéticamente,
la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar
ha llevado a cabo nuevas acciones en dife-
rentes centros hospitalarios de las comuni-
dades de Andalucia, Castilla La Mancha y
Galicia. Y es que uno de los objetivos prio-
ritarios de la FHF es posibilitar que la
deteccién genética en cascada familiar lle-
gue a todos los familiares de aquellos
casos que fueron estudiados hace algunos
anos, conformando la mayoria de ellos el
primer registro de familias con HF en
Espana.

102 casos diagnosticados

en Cérdoba

Durante los dias 6 y 7 del pasado mes de
febrero, el equipo de la Fundacion junto
con el servicio de medicina interna del
hospital Reina Sofia de Cérdoba abrid las
puertas a esta nueva accion, que ya

Familia de Cérdoba.
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Los investigadores del Instituto de Investigacién Cardiovascular de Catalufia nos acomparian en todas las jornadas.

muchas familias nos venian demandan-
do. Después de haber estado en Sevilla'y
en otras localidades como Prunay

Villanueva del Ariscal, también las fami-
lias del érea de Cérdoba deseaban bene-
ficiarse de la deteccién genética que en
el caso de algunos familiares ha supues-
to el primer acercamiento al diagnéstico
de HF. Una vez mas se repite el hecho de
“yo estoy muy bien, a mi no me ha toca-
do”. Contamos con familias muy exten-
sas, y en estos casos, al igual que hay
familiares conscientes de su elevado
colesterol, otros, asumiendo que “uno
estd perfecto’, no han considerado nece-
sario el diagndstico de sospecha. Sin
embargo, los resultados a veces mues-
tran que hay casos de HF que no eran
conscientes de portar la enfermedad, y
en estos casos hay que diagnosticar a
ellos y a su descendencia.

Los nifios fueron los principales protago-
nistas de la jornada, en la que participaron



12 personas con menos de 9 afios y se lo
pasaron casi tan bien como en el patio del
cole, jugando y corriendo con sus primos
por el hall de las consultas externas mien-
tras esperaban su turno. José, uno de los
mds pequefos, nos dejaba su mensaje: “yo
no como chuches”.

Calido trato en Daimiel

En Daimiel (Ciudad Real), nos llevé de la
mano el doctor Jesus Galiana, internista
en el Hospital de Ciudad Real, que nos
abrio las puertas del centro de especiali-
dades para recibir a las familias de dife-
rentes puntos del entorno de Ciudad
Real, durante el fin de semana del 10y el
11 de abril.

Agradecemos de forma muy especial al
alcalde de Daimiel, José Diaz del Campo, y
al coordinador del centro médico, Antonio
Mata, por sus amables palabras de bienve-
nida en la tarde del viernes 9 de abril, que
daban paso a la charla coloquio en la casa
de la cultura de Daimiel y que comparti-
mos con una gran numero de personas,
venidas de muy diferentes puntos de la
ZoNa, para conocer mas acerca de la

Una de las familias que asistic a las jornadas de A Corufia

Familia de Daimiel.

Hipercolesterolemia Familiar y su trata-
miento. La alimentacion, como siempre,
despert6 el interés de todos, dando lugar a
numerosas intervenciones de los partici-
pantes que, en un clima de cercania y con-
fianza, exponian sus preguntas y sus
dudas.

Durante las mafianas del sdbado y el
domingo se estudiaron 85 casos. Es
importante sefalar, una vez mas, la impor-
tancia del diagnéstico precoz en el caso

actualidad

de los familiares. También en esta ocasion,
Angel, de 40 afos, supo por primera vez
que tenia signos visibles de HF, que
requieren tratamiento y control. Ahora ya
esta siendo tratado en la consulta del doc-
tor Galiana.

Enorme interés en A Coruiia

Fue la primera jornada de deteccion de la
HF realizada por la Fundacion en Galicia.
Tuvo lugar los dias 17 y 18 de abril y para
ello el doctor José Luis Diaz Diaz puso
todo su empeio para que también las
familias del drea de A Corufa se benefi-
ciaran del diagndstico genético, hecho
que animo, igualmente, al doctor Juan
Antonio Garrido para que algunas fami-
lias pertenecientes al area hospitalaria de
Ferrol acudieran del mismo modo a la jor-
nada.

Es asombroso el interés que despertd este
evento en muchas familias que, atin estan-
do repartidas en éreas diferentes, como en
el caso de Lugo, vinieron encantados para
participar junto con sus familiares. Asi,
Secundino y sus hijos Zoraida y Alejandro,
a pesar de la distancia de Guitiriz (Lugo) y
las tareas obligadas de esa mafiana de
domingo, llegaban sobre las 13,00 horas
para hacerse la analitica que, como todos
sabemos, requiere estar en ayunas. Su son-
risa y su sencillez todavia la vemos refleja-
da en su rostro. En este fin de semana se
estudiaron 96 casos.
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Entrevista en El Mundo con el doctor Pedro Mata, presidente de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar

Una historia que empieza en Zael

“Hace muchos afios conoci a una familia de
un pueblo de Burgos cuya vida se habia
visto tragicamente marcada por la hiperco-
lesterolemia familiar. Con el tiempo, su
caso nos ha servido para avanzar e impul-
sar la deteccién precoz de esta enferme-
dad". Han pasado casi 30 afios desde que
dos hermanos pequefios llegaron a la con-
sulta del doctor Pedro Mata, actualmente
jefe asociado de Medicina Interna de la
Fundacién Jiménez Diaz y presidente de la
Fundacion Hipercolesterolemia Familiar.
“Sus padres estaban angustiados porque
una de sus hijas, a la que le habian detecta-
do unos niveles de colesterol de 1.000
mg/dl, acababa de fallecer a causa de un
infarto. Solo tenia ocho afios. Como los
otros dos hermanos también tenian cifras
semejantes, buscaban una solucién que
evitara que les ocurriera lo mismo”. Apenas
habia farmacos para ese trastorno, “por lo
que les derivamos al Ramoén y Cajal, en
donde, en casos excepcionales, se realizaba
LDL-aféresis, un procedimiento similar a la
didlisis renal que permite la eliminacién de
la sangre de las particulas de LDL (el coles-
terol malo)”.

Veinte afos después, “vino a nuestra con-
sulta un paciente con hipercolesterolemia
familiar (HF). En ese tiempo, los avances
genéticos nos habian permitido conocer
que se trata de un trastorno que se locali-
za en el cromosoma 19y que afecta al
gen del receptor de las LDL". Como este
gen tiene dos alelos, uno heredado del
padre y otro de la madre, el hijo de un
afecto de HF tiene el 50 por ciento de
posibilidades de heredar el problema. “Al
hacerle la historia clinica, le preguntamos
—como a todos nuestros pacientes— el
lugar de procedencia; asi supimos que
era de Zael, el mismo pueblo burgalés de
aquellos nifios a los que habiamos visto
afos atras”. Asimismo, este paciente les
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El doctor recuerda el caso
que dio origen a las
investigaciones sobre HF:
unos padres angustiados
porque una de sus hijas
acababa de fallecer por un
infarto con solo ocho aiios

dijo que esa localidad “estaba llena de
personas con el colesterol alto".

Ese encuentro propicié que se retomara el
contacto con aquella familia. “Les hicimos
las pruebas genéticas, que confirmaron
que tanto el padre como la madre tenian
ese gen mutado, lo que elevaba extraordi-
nariamente las probabilidades de que sus
descendientes también lo tuvieran. De
hecho, tres de sus siete hijos habian here-
dado una de las copias defectuosas y te-
nian niveles elevados de colesterol, que se
podian corregir con medicacion; pero el
problema era que otros tres —Ila nifa falle-
ciday los otros dos pequefios a los que
habiamos tratado— habian heredado la
mutacion tanto por parte del padre como

“iNo podria ser que aquel
pueblo tuviera lo que en
genética denominamos
‘efecto fundador’? Es decir,
que, muchos aios atras,
hubiera llegado a Zael una
persona con esa mutacion,
que la traspasara a su
descendencia?’

de la madre; tenian lo que se conoce como
hipercolesterolemia familiar homocigota,
extraordinariamente grave. Por ello, les
habian tenido que hacer sendos trasplan-
tes hepaticos”.

En la mente de este médico rondaba una
idea:“;No podria ser que aquel pueblo
tuviera lo que en genética denominamos
‘efecto fundador’? Es decir, que muchos
afios atras hubiera llegado a Zael una per-
sona con esa mutacion, que la traspasara a
su descendencia y que, debido a la cos-
tumbre de los matrimonios consanguineos
y a la escasez de movimientos migratorios,
la mutacién se hubiera ido extendiendo”. A
partir de ahi, se puso en marchayy, junto a
su equipo, se desplazé al pueblo para
hacer la prueba de deteccién genética a la
mayoria de los habitantes, prueba que
revel6 que uno de cada cinco tenia la
enfermedad (lo habitual es que sélo se dé
en una de cada 400 personas). “Zael
comenzé a hacerse famoso y su ejemplo
sirvio para impulsar el Plan de Deteccion
Precoz de la HF. De hecho, Castilla y Ledn
es el unico lugar del mundo en el que un
médico de atencién primaria puede solici-
tar este test genético. Pero la familia logré
algo mas: se aceleraron los tramites legisla-
tivos para conseguir que estos pacientes se
beneficiaran de la aportacién reducida en
sus tratamientos, lo que les supone un con-
siderable ahorro”.

Y asi, una desgracia ocurrida hace casi 30
afios ha servido para dar esperanza y
opciones de prevencion a los afectados.
También ha servido, concluye el doctor
Mata, “para dar pleno sentido y justifica-
cién a toda una vida entregada al estudio
de esta enfermedad”.

Maria Corisco, periodista de £/ Mundo (28
de marzo de 2010)

EL£MUNDO
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Estudio de seguimiento de familias
con hipercolesterolemia familiar

La hipercolesterolemia familiar (HF) es la
causa genética mas frecuente de enferme-
dad coronaria prematura (angina, infarto
de miocardio). Aunque La HF es un tras-
torno monogénico, existe una amplia
variedad en su expresion clinica de unas
personas a otras, especialmente en el
comienzo y gravedad de la enfermedad
coronaria. Esta diferencia se explica, par-
cialmente, por el defecto genético y por
los factores de riesgo cardiovascular clasi-
cos. Ademas, otros factores genéticos,
ambientales y metabdlicos, pueden con-
tribuir al desarrollo de ateroesclerosis y a
la expresion clinica de la enfermedad
coronaria.

Para conocer los factores pronosticos y los
mecanismos que influyen en el desarrollo
de la enfermedad coronaria y la mortalidad
en la HF, es necesario un seguimiento pros-

pectivo a largo tiempo de una cohorte de
personas y familias con HF. En el afio 2003
la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar
comenzé un estudio de familias con los
siguientes objetivos: 1) determinar el ries-
go absoluto y relativo de la presencia de
enfermedad coronaria en personas con HF
tratadas; 2) analizar el papel prondstico de
los factores de riesgo clasicos como los
habitos dietéticos, el consumo de tabaco y
otros factores genéticos y metabolicos y su

Una apuesta por la
medicina personalizada

La medicina personalizada ya es parte de
la agenda de las autoridades sanitarias
espanolas. Asi se puso de manifiesto en el
simposio internacional sobre “Genes,
genomas y el nuevo paradigma de la
medicina personalizada’, celebrado en
noviembre del 2009 en Sevilla y organiza-
do por el Instituto Roche en colaboracién
con la Junta de Andalucia. Tanto el presi-
dente andaluz, José Antonio Grifian,
como la ministra de Sanidad, Trinidad
Jiménez, destacaron la apuesta de los
gobiernos central y andaluz por la medici-
na individualizada como una alternativa
de futuro para los sistemas publicos de
salud.

En esta linea, el consejero de Sanidad
de Valencia, Manuel Cervera, manifestd
en la presentacién del libro Bases mole-
culares del futuro de la salud, elaborado
por su comunidad, que “la investiga-
cion molecular creard herramientas
terapéuticas y diagndsticas adaptadas
al perfil genético de cada individuo”
Desde la Fundacion Hipercolesterole-
mia Familiar damos la bienvenida a las
palabras de nuestras autoridades sani-
tarias y les recordamos que es el
momento de impulsar esta medicina
genética personalizada con las familias
que presentan una hipercolesterolemia
familiar.

interaccion en la expresion clinica de la HF;
3) evaluar el papel de la imagen como la
resonancia magnética en la estratificacion
del riesgo; y 4), estimar la calidad de vida a
largo tiempo de las personas y familias con
este trastorno genético. Este seguimiento
también evaluard el prondstico, la seguri-
dad y eficacia en las personas mayores que
comenzaron el tratamiento con estatinas
en la adolescencia.

Este estudio pionero
cuenta con la
colaboracion del Centro
Nacional de Investigacion
Cardiovasculary en él
participan médicos de
centros hospitalarios
junto con investigadores
basicos

En la actualidad estan incluidas en el estu-
dio de cohorte unas 2.400 personas mayo-
res de 15 afos, que pertenecen a unas
400 familias de toda Espaiia, como las que
se muestran en este boletin (pags. 4y 5).
En el afo 2011 pensamos finalizar el reclu-
tamiento llegando a un total de unas
3.200 personas con HF para sequirlas
durante un largo periodo de tiempo. Este
estudio pionero cuenta con la colabora-
cién del Centro Nacional de Investigacion
Cardiovascular (CNIC) y en él participan
médicos de centros hospitalarios de la
mayoria de las comunidades junto con
investigadores basicos del Instituto
Catalan de Ciencias Cardiovasculares.
Animamos a las personas y familias con
HF que estén interesadas en participar a
ponerse en contacto con la Fundacion.
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El colesterol elevado, un factor de riesgo
en la enfermedad de Alzheimer

Mas de 35 millones de personas en el
mundo tienen enfermedad de Alzheimer,
un deterioro progresivo de la memoriay
de otras funciones cognitivas. La enfer-
medad de Alzheimer es la forma mas
comun de demencia, también asociada
con la enfermedad vascular intracerebral.
El principal factor de riesgo es la edad: la
incidencia de la enfermedad se duplica
cada 5 afos después de los 65 afios de
edad, afecta al 4 por ciento de las perso-
nas entre 65y 74 afos, y al 30 por
ciento de los mayores de 85 afos.

Sin embargo, datos de centenarios
muestran que la enfermedad de
Alzheimer no es necesariamente el
resultado del envejecimiento. La
mayoria de los casos son esporadicos
(no genéticos) o de comienzo tardio.
Y menos del 5 por ciento de los casos
muestran una asociacién familiar (cau-
sas genéticas) antes de los 60 afos.

La enfermedad de Alzheimer se carac-
teriza por placas seniles, depdsitos de
beta-amiloide y ovillos neurofibrilares en
la corteza cerebral y en la sustancia gris
subcortical. Se han detectado muchas
lesiones moleculares, pero los datos dis-
ponibles sefialan que existe un acimulo
de proteinas plegadas en el cerebro como
la beta-amiloide entre otras, que produ-
cen un dano oxidativo e inflamatorio que
conduce a un fallo energético y a una dis-
funcion de las sinapsis cerebrales.

En la enfermedad de Alzheimer el dafio
vascular y la inflamacion del parénquima
cerebral perpettan el ciclo de agregacién
de proteinas y la oxidacién en el cerebro;
el dafio ocasionado por los ictus y las
lesiones de la sustancia blanca contribuye
al deterioro cognitivo. La enfermedad
isquémica afecta del 60 al 90 por ciento
de los pacientes con enfermedad de
Alzheimer, y los infartos representan un
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tercio de las lesiones vasculares en la
autopsia.

Aunque los mecanismos que pueden ori-
ginar la enfermedad de Alzheimer son
numerosos, algunos estudios sugieren
una conexién con el metabolismo del
colesterol. Una alteracion en el metabolis-
mo del colesterol es una hipotesis atracti-
va; asi, los portadores del

gen de la Apolipoproteina E4, que esta
implicada en el metabolismo del coleste-
rol, tienen un mayor riesgo genético de
enfermedad de Alzheimer. El colesterol es
un constituyente esencial de las membra-
nas de las neuronas y la hipercolesterole-
mia se asocia con niveles elevados de la
proteina beta-amiloide en el cerebro de
personas de 40 a 55 afios y mayor riesgo
de enfermedad de Alzheimer. También el

La enfermedad isquémica
afecta del 60 al 90 por
ciento de los pacientes
con enfermedad de
Alzheimer

aclaramiento por el cerebro de la beta-
amiloide se reduce cuando existe un
exceso de colesterol esterificado.

Algunos estudios observacionales han
demostrado que el uso de estatinas, far-
macos para reducir el colesterol, en per-
sonas con hipercolesterolemia se asocia
con un menor riesgo de enfermedad de
Alzheimer. Las estatinas reducen la
cantidad de colesterol libre en las
membranas de las células y pueden
disminuir la produccion de la protei-
na beta-amiloide en el cerebro. En
resumen, los numerosos estudios
sobre el papel del colesterol en la
enfermedad de Alzheimer sugieren
que la hipercolesterolemia es sélo
un factor de riesgo del desarrollo
precoz y no tardio.

La enfermedad de Alzheimer no

tiene cura y menos aun en las

fases en que suele diagnosticar-

se. Cuando el neurdlogo deter-
mina la presencia de la enferme-
dad, el proceso de degeneracion ya lleva
varios afios en marcha. Por esto, es nece-
sario un cambio de mentalidad y tratar de
identificar el deterioro cognitivo leve que
ocurre mucho antes. También tenemos
que tener en cuenta que existen unos
hébitos de vida saludables que pueden
prevenir el trastorno. Asi, existen datos
cientificos que avalan que la dieta medi-
terrdnea se asocia a una menor incidencia
de Alzheimer. Lo mismo sucede con la
actividad fisica moderada practicada en la
edad adulta. También se ha demostrado
que el ejercicio fisico mejora el déficit
cognitivo ya instaurado. Asi mismo, la
educacion y el entrenamiento cerebral
son elementos preventivos. En general,
cuanto mayor suele ser el nivel cultural
de una persona, menor es la incidencia
de Alzheimer.



actualidad

La hipercolesterolemia contribuye
al deterioro cognitivo leve

Un estudio multicéntrico demuestra por
primera vez la relacion directa entre los
niveles de colesterol elevado en sangre y
los trastornos de las funciones cerebrales
superiores, fundamentalmente en el ambi-
to de la memoria, la atencién y la fluidez
del lenguaje. En el estudio dirigido por el
doctor Daniel Zambén, investigadores del
Hospital Clinic de Barcelona, de la
Fundacién Hipercolesterolemia Familiar,
de la Fundacion Jiménez Diaz y del Centro
de Atencién Primaria de I'Eixample
(Barcelona) estudiaron un total de 117
personas mayores de 50 afios, 47 personas
con Hipercolesterolemia Familiar (HF) y 70
personas con el colesterol normal.

El 22 por ciento de los pacientes con HF
dio positivo en los test neuropsicolégicos
de valoracién de las funciones cerebrales;
en el caso de las personas con colesterol
normal, el resultado fue tan sélo del 3 por
ciento. Las conclusiones inducen a relacio-
nar el elevado indice de colesterol en san-
gre desde edades jovenes con la aparicion
de deterioro cognitivo leve en personas de
mas de 50 aios. Esta es la primera vez que
se relaciona el colesterol —uno de los fac-
tores de riesgo mas importantes de la
enfermedad cardiovascular— con el dete-
rioro cognitivo leve, un trastorno general-
mente asociado a la edad y que puede
preceder a la demencia e incluso al
Alzheimer.

La importancia de la

deteccion precoz

El deterioro cognitivo leve es un trastor-
no que aparece cuando el paciente
tiene déficit cognitivo en dos o més
areas como la memoria, lenguaje, célcu-
lo, orientacién y juicio. Gracias a este
trabajo, a partir de ahora puede haber
un cambio de paradigma en el abordaje
del deterioro cognitivo leve. Si una per-

a

El Dr. Zambdn con otros investigadores en la rueda de prensa.

sona con niveles de colesterol elevados
(con o sin HF) comienza a experimentar,
por ejemplo, leves alteraciones de la
memoria o pérdidas de la capacidad
para realizar actividades, debera acudir
a su médico para que éste valore, a par-
tir de un test, si existe un trastorno cog-
nitivo. El objetivo de la deteccién pre-
coz es evitar o retrasar la progresion de
la enfermedad.

Con este hallazgo se da un paso més en la
deteccién precoz del deterioro cognitivo
leve, a menudo la antesala de alteraciones
como la demencia o la enfermedad de
Alzheimer. Obtener indicios de estas
enfermedades en una fase inicial puede
ser crucial para la eficacia de nuevos trata-
mientos.

The American Journal of Medicine, 2010

"El riesgo de padecer problemas cogniti-
vos no afecta solo a las personas con HF,
sino también a todas aquellas que, sin pa-
decer este problema genético, tienen ele-
vados niveles de colesterol en la sangre
desde edades jovenes', seglin declaré en
rueda de prensa celebrada en Barcelona
el 19 de marzo el doctor Daniel Zamboén,
de la Unidad de Lipidos del Hospital Cli-
nic. El doctor Pedro Mata, presidente de
la Fundacion Hipercolesterolemia Fami-
liar, subrayd la necesidad de promover
programas de prevencion:“Si no hacemos
nada para detectar precozmente a las per-
sonas con HF, tendremos personas con

“Todo lo que es malo para el corazén también lo es para el cerebro”

una esperanza de vida de 20 a 30 afios
menos por la presencia de enfermedad
coronaria prematura y que, si envejecen,
podrian tener un deterioro cognitivo”.

Ambos instaron a la Administracion a cam-
biar el actual abordaje de las enfermeda-
des vinculadas al deterioro cognitivo y a
invertir mas en prevencion, en lugar de
dedicar tantos recursos a tratar las Ultimas
fases de enfermedades como el Alzhei-
mer, “‘cuando ya dificilmente se puede ha-
cer nada”. Finalmente concluyeron que
“todo lo que es malo para el corazén tam-
bién lo es para el cerebro”.
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La obesidad, un problema en la juventud europea

La obesidad es un problema cronico fre-
cuente en muchos adolescentes euro-
peos. Concretamente el 27 por ciento
de los chicos y el 20 por ciento de las
chicas presentan obesidad. Asi se des-
prende del estudio Helena en el que
han participado 3.000 adolescentes y
que han desarrollado durante tres aflos
26 grupos de investigacion de nueve
paises europeos, entre los que se
encuentra Espafa. Este estudio aporta
nuevos datos sobre el estilo de vida de
los jovenes en Europa. Los datos obte-
nidos confirman una realidad ya conoci-
da: el elevado porcentaje de adolescen-
tes con obesidad, alta ingesta de grasas
y baja actividad fisica.

El exceso de peso amenaza a los niios

Dos tercios de los adultos estadounidenses
sufren sobrepeso u obesidad y un tercio de los
nifos son obesos. Y ahora un estudio realizado
en nifos y adolescentes muestra que el 6 por
ciento de los menores eran extremadamente
obesos y més nifios que nifas tenian proble-
mas de sobrepeso. Estos datos son peores de
lo que se creia. Y el exceso de kilos les pone en
una situacion en la que tienen riesgo de sufrir
problemas de salud a medida que crecen.

Los nifios que son extremadamente obesos
podrian seguir siendo extremadamente obe-

sos de adultos y presentaran todos los proble-
mas de salud asociados con la obesidad. Sin
cambios en su estilo de vida, estos nifos
podrian tener una vida entre 10y 20 aflos més
cortay desarrollaran problemas propios de los
60 afios entre la edad de 20 a 30 afos. Estos
datos han llevado a realizar una campana
gubernamental para combatir la obesidad
infantil, que esta centrada en la mejora de la
nutricion en los hogares y las escuelas.

Journal of Pediatrics, 2010
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Los patrones de consumo de alimentos
de los adolescentes europeos no son
los més deseables. Asi, un 50 por cien-
to de los jévenes consumian un
porcentaje mayor de la cantidad de
grasa aconsejada y la ingesta de frutas
y de verduras era la recomendada solo
en un 16 por ciento de los chicos y en
un 13 por ciento de las chicas.

Respecto a la actividad fisica, el 58 por
ciento de los chicos realizaba una hora
diaria de ejercicio moderado o intenso,
frente a un 31 por ciento de las chicas.
El objetivo futuro del estudio es con-
cienciar a la poblacién y conseguir
revertir esta tendencia.

El sedentarismo
perjudica la salud

El sedentarismo perjudica la salud.
Aln més: acorta la vida. Un nuevo es-
tudio asocia este mal habito con el
riesgo de morir por enfermedad car-
diovascular, entre otras. Un trabajo re-
alizado sobre 8.800 adultos en Aus-
tralia ha cuantificado el dafo del se-
dentarismo sobre la salud sugiriendo
que cada hora que se pasa al dia de-
lante del televisor se traduce en un 9
por ciento de aumento en el riesgo de
muerte por cancery un 18 por ciento
més, riesgo de morir por enfermedad
cardiovascular. Comparadas con las
personas que ven menos de dos ho-
ras de television diarias, los que ven
cuatro horas al dia tienen un 46 por
ciento mas de riesgo de fallecer por
cualquier causa y un 80 por ciento de
hacerlo por enfermedad cardiovascu-
lar. La conclusién es que el cuerpo hu-
mano esta disefiado para moverse, no
para estar quieto durante largos pe-
riodos de tiempo.

Circulation, 2010
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La rosuvastatina tiene efecto
antiagregante plaquetario

Investigadores del Instituto
Catalan de Ciencias
Cardiovasculares (ICCC) han iden-
tificado un nuevo mecanismo
antitrombético mediado por una
proteina localizada en la superfi-
cie de las plaquetas. La rosuvasta-
tina, una estatina utilizada para
reducir el colesterol, es capaz de

reducir significativamente la
adhesion de las plaquetas lo que
implica una mayor proteccion en
el desarrollo de trombosis.

El objetivo de la investigacion
dirigida por la profesora Lina
Badimon, directora del ICCC, con-
sistié en analizar el efecto de la
rosuvastatina sobre la adhesion
de las plaquetas e identificar nue-
vas proteinas en los fenomenos
tromboticos. Los hallazgos de
esta investigacién demuestran
que el tratamiento con rosuvasta-
tina, ademas de reducir el coles-
terol, disminuye la adhesién de
las plaquetas y, por tanto, el ries-
go de trombosis.

Arteriosclerosis, Thrombosis
Vascular and Biology, 2010

La forma de cocinar
el pescado influye en el
beneficio cardiovascular

Es conocido que el consumo de 4cidos grasos omega-3
que se encuentran en el pescado tiene beneficios nutri-
cionales y en la salud cardiovascular, pero una investi-
gacion muestra que el modo de cocinar el pescado tam-
bién es importante.

Un estudio realizado en Estados Unidos muestra que el
pescado al horno o cocido se asocia con mayores bene-
ficios que el pescado frito o consumido en salazén o seco.
Y este ultimo consumo se puede asociar con un mayor
riesgo cardiovascular, en parte debido a un mayor con-
tenido en sal que puede favorecer el aumento de la pre-
sion arterial.

Congreso de la Asociacion Americana del Corazon,
noviembre 2009

Cuando se necesita, el trata-
miento para reducir el colesterol
es crénico y de por vida. Un estu-
dio realizado con los datos de
38.000 pacientes de Australia
muestra la falta de cumplimien-
to terapéutico entre los que
siguen un tratamiento hipolipe-
miante con estatinas, ya que es
una terapia a largo plazo. El tra-
bajo sefiala que si se mejora el
cumplimiento en el tratamiento
en sujetos con hipercolesterole-
mia, se reduce hasta en un 50
por ciento el riesgo de sufrir

El tratamiento con estatinas
falla en el cumplimiento

infartos y accidentes cerebrovas-
culares, sobre todo en los sujetos
de riesgo mas elevado.

Una de las formas de mejorar la
adherencia al tratamiento con
estatinas es que los médicos
expliquen los beneficios a largo
plazo que tiene este tratamiento.
Numerosos estudios han confir-
mado sus beneficios sobre todo
en los pacientes con mas factores
de riesgo.

Journal Epidemiology
Community Health, 2010

La dieta mediterranea reduce el
riesgo de tumores gastricos

Un estudio europeo, con participacion espaiola, sefala
que este tipo de alimentacion reduce en mas de un 30
por ciento las posibilidades de sufrir tumores gastricos.
En el estudio se han analizado datos de hombres y muje-
res, de entre 35y 70 afios, de diez paises de Europa con
un seguimiento de nueve afos. La reduccion

en el riesgo de presentar tumores gastricos g

se observé en las personas
que tenian una mejor
adherencia a las reco-
mendaciones de la
alimentacion
mediterranea,
que consiste
bésicamente en P
fruta, vegetales, cere-
ales, pescado y aceite de oliva, con una ingesta baja de
carnes rojas.

Journal Clinical Nutrition, 2010
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Crema de puerros

Conejo guisado con
(vichyssoise)

verduras

Ingredientes

Una patata grande, 100 g de puerro, media
cebolla, %2 vaso de leche desnatada, 2 vasos
de caldo de verduras, pimienta, 20 ml de
aceite de oliva virgen.

Preparacion
Pelary trocear
la patata, los
puerros

(s6lo la parte
blanca) y la ce-
bolla. En una cazuela

saltear la cebolla con aceite de oliva hasta
que quede transparente. Afadir los puerros
y saltear un par de minutos mas. Ahadir el
caldo, la patata, la leche desnatada y la pi-
mienta. Llevar a ebullicién. Tapar y dejar co-
cer a fuego lento durante 20 minutos. Pasar
por el pasapurés o la batidora hasta conse-
guir una mezcla homogénea. Se puede ser-
vir caliente o dejar enfriar y refrigerar para
servirla muy fria.

Ingredientes

500 g de conejo troceado, dos toma-
tes grandes, dos cebollas medianas,
un pimiento, una berenjena, un cala-
bacin, hiervas aromaticas, sal, pimien-
ta, 40 ml de aceite de oliva virgen.

Preparacion
Dorar en una cacerola los trozos de co-
nejo sin piel, salpimentar y afadir las
hierbas arométicas. Tapar y dejar hacer
afuego lento. Aparte, pelar los tomates
y cortar en trozos pequefos. En una
sartén con aceite de oliva afadir las ce-
bollas picadas hasta que se doren lige-
ramente, afadir el pimiento cortado a
dados, rehogar durante 10 minutos y
. después anadir los tomates y la beren-
\i jena peladay cortada a cuadritos, dejar
- otros 10 minutos y afadir el calabacin
cortado también a cuadritos. Verter el
contenido de la sartén en la cacerola
del conejo, remover, tapar y dejar a
fuego lento unos 30-45 minutos.

Utensilios
Una cazuela, una batidora.

Utensilios
Una cazuela, una sartén.

) 3

Comida tipo de un dia, planificada para una dieta de 2.000 kcal, con una distribucién 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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Macedonia de
temporada

Ingredientes
12 fresas, dos rodajas de pifa natural, cuatro
ciruelas, dos peras, dos naranjas de zumo.

Preparacion

Pelary cortar la pifia y la pera. Lavar las fresas y
las ciruelas. Cortar todas las frutas en trozos pe-
querios. Colocar los trozos de fruta en una
fuente. Hacer un zumo con las naranjas y rociar
las frutas.

Utensilios
Un exprimidor, un cuchillo.

Valor nutricional total del menu
(por racién)

Energia: 690 kcal
Proteinas: 33 g (19%)
Hidratos de carbono: 86 g (50%)
Grasas totales: 24 g (31%)
« Saturadas: 5 g (6%)
» Monoinsaturadas: 14 g (18%)
- Poliinsaturadas: 3 g (4%)
Colesterol: 65 mg
Fibra: 12 g
Sodio: 243 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.

El caso de las hiperlipemias no
identificadas genéticamente
Tengo 48 afos, y presento colesterol ele-
vado desde los 20 afos. Mis niveles de co-
lesterol van desde los 250 mg con medi-
cacién, hasta los 540 mg que he llegado a
tener sin medicacion. Actualmente tomo
Ezetrol 10 mg y atorvastatina 80 mg. Mis
dos hijos varones, de 24y 18 afios, tienen
colesterol. El mayor se medica. Mi padre
fallecié a los 35 afos de un infarto agudo
de miocardio (se supone que tenia coles-
terol, aunque en 1965 no se controlaba
tanto en el sistema de salud), sus dos her-
manos varones fallecieron con 29y 16
afios y, sin embargo, sus hermanas llega-
ron, aun con enfermedad coronaria, a los
78y 92 afos de edad.

Hace tres afios se me hizo, a instancias de
la unidad de lipidos del Hospital Royo Vi-
llanova de Zaragoza, el anélisis genético
para determinar si presentaba una HF he-
terocigota y el resultado fue negativo. Con-
secuentemente, no tengo derecho a la
aportacion reducida en el pago de la me-
dicacién del colesterol ni para mi, ni para
mis hijos, por lo que debo aportar el 40 por
ciento del pago al no estar diagnosticado
de Hipercolesterolemia Familiar Heteroci-
gota.

El pasado mes de diciembre sufri una
angina de pecho por lo que fui interveni-
do mediante una angioplastia coronaria.
Se me implanté un stent en la coronaria
anterior descendente por presentar una
obstruccion superior al 90 por ciento
Ademas, tenia un 50 por ciento de obs-
truccion en la coronaria derecha, asi como
diversas placas de ateroma. Tomo Adiro
100 y Plavix 75, afiadido a la medicacion
para controlar el colesterol. Sin embargo,
sigo sin tener derecho a la aportacién
reducida en el pago del tratamiento para
reducir el colesterol. Considero injusta y
discriminante esta situacion ya que, como

ustedes informan en su pagina web exis-
ten otras causas de hipercolesterolemia
familiar que a mi juicio deberian incluirse
como beneficiarias de derecho.

Si se hiciera un célculo econémico del
coste sanitario de los problemas corona-
rios que se desencadenan como conse-
cuencia de los casos no tratados preventi-
vamente (hospitalarios, quirdrgicos, etc.),
asi como los costes sociales (bajas labora-
les, incapacidades, etc.), seguramente
seria muy superior al derivado de ampliar
la reduccién de pago de los medicamen-
tos a las hipercolesterolemias que no sean
heterocigotas.

Animo a su Fundacion a luchar por ese
derecho para el resto de personas, que
como mi familia y yo, padecemos de una
hipercolesterolemia no recogida en el
texto de la ley implicando en ello a la
administracion, los politicos y la sociedad
en general. Seria para mi una gran satis-
faccion que se ampliara ese derecho al
colectivo de pacientes que lo necesiten.
Lamentablemente no creo poder llegar a
verlo con mis propios ojos. Disponen de
mi autorizacion para publicar mi escrito
en su boletin, asi como para ponerlo en
conocimiento desde su Fundacién a la
consejera de Salud del gobierno de
Aragén, Luisa Noeno, ya que entiendo
que si lo hiciese yo desde el dmbito parti-
cular no tendria la misma fuerza.

Mi mayor preocupacion estriba, ademas,
en que el riesgo coronario de mis hijos es
doblemente preocupante ya que mi espo-
sa fallecié de un infarto agudo de miocar-
dio con 42 afos, por lo tanto, en ellos el
riesgo de desarrollar una enfermedad
coronaria futura es mucho mayor.

Ricardo Almuni Molina
Zaragoza

cartas

Como usted muy bien dice, no parece justo
que algunas comunidades auténomas se ri-
jan anicamente por los criterios genéticos,
ya que efectivamente existen hiperlipemias
igualmente severas en las que todavia no he-
mos llegado al grado de conocimiento que
nos permita identificar otros defectos gené-
ticos causantes de la expresidn clinica de la
Hipercolesterolemia Familiar que usted y su
familia presentan. Para que se tengan en
cuenta algunos casos como el de su familia,
la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar
envié en el afio 2004 un informe elaborado
por su comité cientifico a las comunidades
en el que se recogian algunos casos como el
que usted nos describe y que textualmente
le transcribimos: “Si un paciente tiene alta
sospecha clinica de hipercolesterolemia fa-
miliar (8 0 mds puntos en los criterios clini-
cos) y el resultado genético fuese negativo,
su caso deberd evaluarse por un comité ase-
sor de expertos, quienes decidirdn si se con-
sidera un diagnéstico de HF". Por los datos
que usted nos cuenta, clinicamente tiene una
HF (al menos 8 puntos que es lo que se exige
en las comunidades que todavia no hacen el
diagndstico genético). Ademds, para solici-
tarle su médico especialista el diagnéstico
genético, igualmente deberia poseer los cri-
terios clinicos para tener una puntuacion to-
tal de al menos 8 puntos. Este informe lo pue-
de ver en nuestra web y asi se lo haremos lle-
gar ala consejeria de Sanidad de Aragon.
Igualmente, usted debe informar a su médi-
co que le solicito el diagnéstico genético de
esta posibilidad para que se haga efectivo
su derecho y el de sus familiares a la apor-
tacion reducida en el tratamiento de las es-
tatinas y ezetimiba.

Por lo tanto, desde la Fundacion insistimos
en la necesidad de justicia social en este
sentido, y de que se apliquen tanto los crite-
rios genéticos como los clinicos a la hora de

»
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acreditar las hipercolesterolemias, con el
objetivo de que todas las familias como la
suya puedan igualmente beneficiarse de la
aportacién reducida.

La marcha del churro

Me siento una de las personas privilegia-
das por pertenecer a esta Fundacién y con
ello poder conocer toda la informacion
que editan en favor de la prevencion y el
conocimiento de la hipercolesterolemia
familiar. Asi he podido llegar a la guia para
controlar el colesterol, cuyo contenido me
estd sirviendo para mejorar mi salud y
despejar todas las dudas sobre un tema
tan importante como es el autocuidado. Y
sobre todo, me he llevado una sorpresa al
descubrir que para quemar las calorias
producidas por desayunar cuatro churros,
seria necesario caminar durante 21 minu-
tos. Sinceramente, prefiero no comerlos.
Creo que aun tratdndose de mi desayuno
favorito, los sustituiria por algo mas ligero,
sobre todo para no sentirme obligado a
salir de marcha (yo la llamaria “la del chu-
rro”). Claro, que todo dependera de las
prioridades de cada persona; por supues-
to, todas ellas muy respetables. Desde
luego, en mi caso, la alimentacién y la acti-
vidad fisica forman parte del dia a dia, no
tanto por placer, sino por el bien de mi
salud.

Eulogio Garcia Llorente
Madrid

Desigualdad de trato

Aprovecho una vez mas para agradecerles
la informacion que me facilitaron en la jor-
nada de identificacién de nuevos casos de
Hipercolesterolemia Familiar en Sevilla, en
la que participamos todos mis familiares, y
en la que tuve la suerte de informarme
acerca de la aportacion reducida al trata-
miento. Como les comentaba en mi carta
del pasado mes de abril: “En mi familia
todos seguimos tratamiento. Algunos
viven en Sevilla, y yo en la provincia de
Cdceres. Para mi, el gasto mensual en el
tratamiento suponia una carga economica
importante, porque tanto mis hijas de 13y
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22 anos como yo tomamos estatinas y
Ezetrol”.Y lo extraiio era que mis familiares
en Sevilla si se beneficiaban, mientras que
nosotros viviendo en Caceres, no. Pues
bien, gracias a su informacién y al apoyo
del doctor Juan Francisco Sénchez Mufioz
Torrero, del Hospital de San Pedro de
Alcéntara (Céceres), hemos conseguido
corregir esa situaciéon. Me gustaria que
este mensaje llegue a otras personas que
estando en situaciones parecidas sepan
que es un derecho que nos corresponde a
todos, independientemente de la comuni-
dad autonoma en la que uno vive.

Antonio Rodriguez Camacho
Casar de Caceres (Caceres)

Falta de informacion

Les agradezco la informacién que me han
dado en la jornada de deteccién de la
hipercolesterolemia en A Corufa, en la
que participé con todos nuestros familia-
res repartidos por diferentes puntos de
esta area de Galicia, una comunidad en la
que segun he podido comprobar, no a
todos nos dan la misma informacidn.
Mientras que todos mis parientes que les
corresponde el Hospital Abente y Lago
saben desde hace afios que son préctica-
mente gratis los medicamentos que
toman para controlar la HF, nosotros -mis
dos hijos y yo, que vivimos en Oleiros- no
hemos tenido esa suerte y estamos
pagando el tratamiento. Espero que
siguiendo los pasos que ustedes me han
indicado consigamos hacer valer nuestros
derechos.

Francisco Pinto Moxeiras
Oleiros (A Coruna)

Llegar a tiempo

Tuve la suerte de participar en la jornada
de deteccion de los dias 10y 11 de abril en
Daimiel (Ciudad Real) y les doy las gracias
por contar con nosotros. Nos enteramos a
través de un familiar que controla el doctor
Jesus Galiana en el Hospital de Ciudad Real.
En casa sabiamos que mi madre y mi her-
mana tenian siempre el colesterol alto,

pero yo nunca me habia hecho ninguna
analitica porque no lo crefa necesario,
puesto que tengo 35 ainos y me encuentro
muy bien. Fue al llamarme cuando supe
que la hipercolesterolemia la pueden pade-
cer la mitad de los familiares de un nucleo
familiar con HF, y aunque al principio no le
di importancia, en las diferentes llamadas
que nos hicieron para informarnos tomé la
decision de participar. Ahora no sé como
agradecerles su informacién, porque al
hacerme el estudio clinico uno de los médi-
cos de la Fundacion me dijo que necesitaba
una cita urgente con el especialista. Y es
que en mi caso concreto los signos visibles
de Hipercolesterolemia Familiar estéan pre-
sentes en los ojos (arco corneal). Ahora sé
que tengo que cambiar mis habitos de vida
y seguir tratamiento farmacoldgico. Creo
que he llegado a tiempo.

José Luis Barbados Fernandez
Ciudad Real

Aportacion reducida en
MUFACE

Deseo que mi testimonio positivo sirva
para que otras familias, que se encuentren
en mi situacion y pertenezcan a las asegu-
radoras dentro del consorcio MUFACE,
conozcan los trdmites a seguir para conse-
guir la aportacion reducida a las estatinas.
Me enteré a través de la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar de su apro-
bacién y de que MUFACE asumia los mis-
mos derechos que el sistema sanitario
publico reconocia a los pacientes de HF.
Pregunté en una de las sedes de MUFACE,
donde me facilitaron un documento (for-
mulario) para llevar al cardiélogo o al
internista, que son los especialistas facul-
tados para acreditar que presento HF. El
cardidlogo lo cumplimenté acreditando
que tengo HF, y desde entonces presento
cada seis meses el impreso, las recetas,
emitidas en la farmacia junto con las fac-
turas, y en aproximadamente quince dias
me hacen el reembolso de gastos.

Julio Moreno Herrero
Madrid



¢ Qué hace la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar?

En la Fundacién 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:

o 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 comunicacion 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.

o Impulsar el diagnoéstico genético y la deteccion precoz en cascada familiar desde la infancia.

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

o Potenciar la red europea de HF: Heart EU, formada por Espaia, 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 Hipercolesterolemia
Familiar, uniéndose a este proyecto solidario. Les animamos a que rellenen la inscripcién de socio.

El Boletin informativo de la Fundacién y su pagina web (www.colesterolfamiliar.com) les permitira 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

1
Astrazeneca s & Almirall 1

CARDIOVASCULAR Soluciones pensando en ti OBRA SOCIAL

Miltenyi Biotec %
Y Ow il

Fresenius Medical Care

Trabajando juntos
por un mundo mds sano™ u
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Nueva guia

El objetivo de todos es prevenir,
reducir y controlar los factores de
riesgo de enfermedad cardiaca y
cerebro-cardiovascular. La Guia
para el manejo del riesgo cardio-
vascular, que encontrara en nues-
tra pagina web, www.colesterol-
familiar.com, le dara la posibilidad
de conocerlos mejor y le ayudara
a evitarlos, incluso a detectarlos
de forma precoz, ya que muchos
de ellos avanzan de forma silen-
ciosa.

CARDIOVASCULAR

ANEJO DEL RIESGO

GUIA PARA EL M.
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Preparar
la visita médica

Para preparar mejor la visita médi-
ca, entre en nuestraweb y lea el dip-
tico “Cémo preparar la visita médi-
ca" Es esencial establecer con su
médico una relacion de confianza.

Hagase socio

Les animamos a que cumplimenten la inscripcién de socio. Ya saben que pueden bene-
ficiarse entre un 25y un 40 por ciento de la desgravacion fiscal derivada de su aporta-

cién anual. Ser socio tiene mas ventajas.

Consejo editorial

Pedro Mata (médico y Presidente Fundacién HF), Rodrigo Alonso (médico), Maria Teresa
Pariente (secretaria de la Fundacion HF), Gerardo Gonzalo (editor, miembro de la

Fundacion HF).

Senales de aviso
de un ataque
cardiaco

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

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

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

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

Senales de aviso
de un ictus

(trombaosis 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 vision, especialmente en un ojo.

. Pérdida del habla o problemas al
hablar o entender.

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

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

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



