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Lograda la unanimidad,
pasemos a los hechos

El Foro celebrado en Valladolid muestra un acuerdo general sobre la necesidad
de implantar un plan nacional de deteccion de la HF

Existe una practica unanimidad: la hipercolesterolemia familiar (HF) es una dolencia de suficiente entidad
como para que deba llevarse a cabo un plan nacional de deteccion de la HF en toda Espafia, establecido
entre el ministerio de Sanidad y las comunidades auténomas, a través del Consejo Interterritorial, que
reline periédicamente a unos y a otros. El Foro Internacional de Politica Sanitaria, que bajo el lema
“Hipercolesterolemia familiar: un modelo de atencion sanitaria” se celebrd los pasados 25 y 26 de noviem-
bre en Valladolid, puso de manifiesto que hay un acuerdo generalizado sobre la necesidad de establecer
un plan que dé cohesion en toda Espaia a la deteccién que recibe en estos momentos esta enfermedad.

En el desarrollo del Foro, organizado por la consejeria de Sanidad de Castilla y Ledn y la Fundacién Hiperco-
lesterolemia Familiar y con el apoyo de la Fundacién AstraZeneca, fue evidente también la actual disparidad
en la deteccién de esta enfermedad en las distintas comunidades auténomas y resultéd manifiesto, igualmente,
las dificultades presupuestarias de las distintas administraciones ante un problema

como este. En cualquier caso, el acuerdo de fondo se reveld,

practicamente, general: es necesario un plan nacional de

deteccion. Ahora hace falta, de una manera u otra, llevarlo a

la practica. En el Foro, ademas de las distintas estrategias de
politica sanitaria, se traté una gran variedad de asuntos, entre
los que no faltd una actualizacion cientifica en el diagndstico
y tratamiento de la HF. (Mas informacién en paginas 6 a 9).
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No es el nico caso de unanimidad reciente con respecto a
un asunto de salud entre la clase politica espaiola. Durante este mes de diciembre se ha aprobado con el
apoyo de la préctica totalidad de los grupos parlamentarios la nueva ley contra el tabaco que impide,
entre otras cosas, que se pueda fumar en locales cerrados. La Fundacion Hipercolesterolemia Familiar
apoya esta iniciativa que trata de hacer frente a uno de los principales problemas de salud publica de
nuestro pais (ver pagina 10).



editorial

Nuevo ano

y nuevos retos

A pesar de la situacion de incertidumbre
econdmica y social que vivimos, desde la
Fundacién Hipercolesterolemia Familiar
seguimos incorporando nuevas activida-
des y retos para el 2011, encaminadas a
mejorar la informacién y calidad de las
prestaciones sanitarias de las familias
con HF.

Como comentamos en la contraportada
de este Boletin, la Fundacién, en su
compromiso de informar al publicoy a
los gobiernos de salud de los peligros y
costes de no diagnosticar ni tratar a los
pacientes con hipercolesterolemias
familiares, ha puesto en marcha el pri-
mer centro virtual para controlar y pre-
venir los riesgos asociados a la hiperco-
lesterolemia, tanto si es de origen fami-
liar como si es debida a otra causa. Este
proyecto de interés social y sanitario en
el que se utilizan las nuevas tecnologias
de la informacién estd dirigido a la
sociedad en general y a los profesiona-
les sanitarios.

Después de conseguir la aportacion
reducida al tratamiento crénico con
estatinas y ezetimiba para las personas
con hipercolesterolemia familiar (HF),
otra demanda que la Fundacion viene
solicitando al gobierno de salud desde
hace ya tres afios, como se recoge en
anteriores boletines, es la realizacién de
un plan nacional de deteccién de la HF
coordinado por el ministerio de Sanidad
y con la colaboracién de las comunida-
des auténomas. Ante el silencio del
ministerio y para continuar avanzando
en este objetivo, la Fundacién se ha
entrevistado con representantes politi-
cos en la comisién de Sanidad del con-
greso y del senado para explicarles la
necesidad de esta iniciativa. Fruto de
estas conversaciones en julio se hizo una

pregunta parlamentaria desde el con-
greso y en septiembre se aprobd una
proposicion no de ley desde el senado
en la que se insta al gobierno a elaborar
y poner en marcha, en colaboracién con
las comunidades auténomas y dentro
del consejo interterritorial un plan nacio-
nal de deteccion de la HF (mas informa-
cién en péagina 9).

Otra demanda que la
Fundacion viene
solicitando al gobierno
de salud desde hace ya
tres aios es la
realizacion de un plan
nacional de deteccion
de la HF coordinado
por el ministerio

de Sanidad

Recientemente, en el Foro Internacional
de Politica Sanitaria celebrado en
Valladolid (paginas 6 a 9) y en el que
entre otros participantes figuraban par-
lamentarios, senadores, representantes
de comunidades y del ministerio de
Sanidad, se ha vuelto a poner de mani-
fiesto la necesidad del mencionado plan
de deteccion por parte de todos. Desde
la Fundacion pensamos que las leyes
estdn para cumplirse y que a la vista del
consenso politico es el momento de
que nuestros gobernantes sepan estar a
la altura de las circunstancias y tengan
voluntad politica para poner en marcha,
lo antes posible, el plan de deteccion de
la HF para que las nuevas generaciones
de nifios con HF sean diagnosticadas y
tratadas de forma adecuada.
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M.2 Jose Almodovar
Ruiz

44 afios

QOrihuela (Alicante)

M.2 José supo que tenia hipercolesterole-
mia familiar (HF) muy joven, alos 17 6 18
anos, y desde entonces estd medicada.
Tiene el colesterol perfectamente controla-
do, y no ha padecido personalmente nin-
gun accidente cardiovascular. Trabaja
como educadora en un centro de
Educacion Especial, cumple rigurosamente
con la dieta y la medicacion, lleva una vida
activa, y no tiene ningtin problema de
salud, como no lo tiene su hija, de 20 afos,
también portadora de HF, que estudia en
Barcelona y a la que su madre le programa
las revisiones cuando viene de vacaciones
a la casa familiar.

Hasta ahi, todo bien, y, sin embargo, cuan-
do se amplia el circulo familiar, aparecen los
problemas. Su padre, de 75 aros, fue opera-
do hace un par de afios y desde entonces
lleva un cuddruple by-pass. Y, todavia peor,
un hermano, que actualmente tiene 49
afos, sufrié hace tres una trombosis cere-
bral, por la que tuvo que abandonar el tra-
bajo y que le ha dejado algunas secuelas.

Todo ello hace que sea una entusiasta cola-
boradora de la Fundacion. M.2 José fue la
que animo a su familia a acudir a la jornada
de deteccion que la Fundacion celebré en
Orihuela los dias 13y 14 de noviembre y
gracias a ella pasaron por la consulta hasta
13 familiares. Sin embargo, a los pocos dias
la familia vivid la tragedia. Uno de los pri-
mos que acudi6 a la jornada, Antonio, de
53 afos, “después de un dia de trabajo
recogiendo alcachofas, se sent6 en el sofa
y ahi se quedd’, fallecié de un infarto de
miocardio. Situaciones como ésta nos ani-
man a todos a seguir contribuyendo al
conocimiento de esta enfermedad para
evitar la pérdida de vidas tan temprana.
Actitudes como la de M.2 José ayudaran a
que casos como el de su primo sean cada
dia menos frecuentes.




Por qué es necesario un
plan de deteccion de la HF

Las enfermedades cardiovasculares (infar-
to de miocardio, ictus, etc.) contintan sien-
do la principal causa de mortalidad en
nuestro pais y suponen un impacto econo-
mico y social insostenible. La prevalencia y
los ingresos hospitalarios siguen aumen-
tando a pesar de los importantes avances
y recursos destinados en la tecnologia y en
el tratamiento. Esta tendencia indica que
algo esta fallando: la prevencion de los
factores de riesgo cardiovascular, que
sigue siendo la gran asignatura pendiente
de los sistemas sanitarios. Dentro de los
factores de riesgo, los factores genéticos
como las hipercolesterolemias familiares
juegan un importante papel en el desarro-
llo de la enfermedad coronaria prematura.

Vacio en la atencion médica

La hipercolesterolemia familiar (HF) es la
causa genética mas frecuente, y a la vez
prevenible, de enfermedad coronaria pre-
matura. A pesar de ello, la mayoria de
estas personas permanecen sin diagnosti-
cary, por tanto, inadecuadamente trata-
das. Tampoco existe una estrategia nacio-
nal para tratar este problema de salud.
Para evitar el vacio existente en la aten-
cién médica de la HF, algunas comunida-
des junto con la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar han desarro-
llado un modelo de deteccién y cuidado
médico de las familias con HF. En este sen-
tido, Castilla y Ledn estd realizando un
programa pionero de deteccién de la HF
con la participacién tanto del médico hos-
pitalario como del médico de atencién
primaria (paginas 6 a 9). Ademas, un
reciente estudio del organismo britanico
NICE (Instituto Nacional para la Salud y
Excelencia Clinica) ha mostrado que un
programa activo de diagndstico y trata-
miento de la HF, con la participacion del
médico de atencion primaria, ahorra
muchos costes al sistema sanitario.

En la actualidad, nueve autonomias han
comenzado con la deteccién genética de la
HF. Sin embargo, la mayoria no tienen un
programa de identificacion en cascada
familiar. Por ello, nuestra Fundacion, que
integra a pacientes, médicos e investigado-
res, defiende un plan nacional como mode-
lo de atencion a una enfermedad genética
que afecta a la mitad de la familia. Y asi se
ha puesto de manifiesto en el Foro
Internacional de Politica Sanitaria celebra-
do en Valladolid, segln se recoge en este
boletin (paginas 6 a 9). La mayoria de los
participantes, entre los que se encontraban
parlamentarios, representantes del ministe-
rio de Sanidad y de las comunidades auté-
nomas junto con investigadores y médicos,
estuvieron de acuerdo en que en tiempos
de crisis econdmica es importante la inver-
sion sanitaria en programas de prevencion.
Y la HF es un problema de salud publica
cuya deteccién y tratamiento debe ser una
prioridad para el sistema nacional de salud.

El pasado 20 de septiembre la comisién de
Sanidad del senado aprob6 una mocién
por la que se insta al gobierno a elaborar y
poner en marcha, en colaboracién con las
comunidades auténomas y dentro del con-
sejo interterritorial, un plan nacional de
deteccion de la HF. Su objetivo es que las
prestaciones sanitarias sean uniformes en
todo el sistema nacional de salud y que no
haya diferencia de trato segun se viva en
una u otra comunidad auténoma.

Es necesario un plan de
deteccion que asegure
que las prestaciones
sanitarias sean uniformes
en todo el sistema
nacional de salud

actualidad

Previamente y desde la comisién de
Sanidad del Congreso también se ha hecho
una pregunta parlamentaria al gobierno,
demandando igualmente una estrategia de
deteccién de la HF (pagina 9).

Lleg6 el momento

Desde la Fundacién creemos que ha llega-
do el momento de que el ministerio de
Sanidad, en colaboracién con las comuni-
dades autonomas, elabore un plan nacio-
nal de deteccién de la HF. Existen suficien-
tes argumentos para ponerlo en marcha: la
HF es un problema de salud publica que se
expresa desde la infancia, se puede preve-
nir la enfermedad coronaria, asegura el
desarrollo de politicas de equidad que
garantizan la cohesion en el sistema sanita-
rio, integra a la atencién primaria y especia-
lizada, incorpora la innovacion tecnolégica
del diagndstico genético —con evidencia
cientifica y a un bajo coste— a la cartera de
servicios y es, ademas, un modelo de auto-
cuidado de la salud dentro del grupo fami-
liar. Existe, sin embargo, una demanda cre-
ciente de las familias con HF de buscar
nuevas vias que garanticen la equidad y
procedimientos homogéneos en todo el
pais para que la prestacion al tratamiento
crénico llegue de igual forma a todas las
familias con HF, independientemente de en
qué comunidad auténoma vivan sus
miembros (ver la seccion de cartas, paginas
13y 14). También desde nuestro parlamen-
to y desde la mayoria de las comunidades
auténomas estan de acuerdo en que el
Plan de deteccién debe ser Gnico y homo-
géneo para todo el territorio. Por tanto,
solo se necesita voluntad politica por parte
de los gobiernos de salud para llevarlo a
cabo, y para que muy pronto todas las
familias con HF se puedan beneficiar de
igual forma de una deteccién precoz, y a la
vez se acabe con la desigualdad en el dere-
cho a recibir las prestaciones sanitarias.
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Vitoria y Orihuela, nuevas ciudades
en el estudio de seguimiento
de familias con HF

Dos nuevas ciudades se han incorporado a
las jornadas de deteccion de familias con
hipercolesterolemia familiar (HF) que viene
haciendo la Fundacién Hipercolesterolemia
Familiar: Vitoria y Orihuela. Las familias de
Vitoria fueron convocadas los pasados dias
16y 17 de octubre en el Hospital Santiago
Apostol, en el servicio de endocrinologia
dirigido por el doctor Luis Irigoyen. Todos
contemplabamos desde hacia tiempo reali-
zar esta accion a favor de la prevencion, sin
embargo, en este caso, fueron las familias
de Vitoria las que nos empujaron a fijar la
fecha, para que también otros familiares,
aquéllos que viven en ciudades como
Valladolid, Salamanca, Ledn, Santander, Toro
o Lequeitio acudieron a la cita, convencidos
de que su participacion en el estudio nos
ayudara a avanzar en el conocimiento de la
HF y, al mismo tiempo, disfrutar durante el
fin de semana de un encuentro familiar, que
de no ser asi, no resulta facil organizar.

Durante la mafiana del sabado y el domin-
go se estudiaron 116 casos, contando que
antes de las 8,30 de la mafiana ya nos
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esperaban los mas madrugadores que no
querian renunciar a su excursion al campo.
También madrugé Joaquin, que quiso ase-
gurarse de que todos sus familiares
acudian, personandose él por si alguno de
sus sobrinos se dormia. Y es que Joaquin
tenia sobradas razones para hacerlo, por-
que ha sufrido en primera persona los
estragos de la enfermedad: el infarto acabd
con la vida de su esposa, Rosa, a la edad de
50 afos. Por supuesto, sus hijos y todos los
familiares de su esposa fueron llegando, y
algunos esperaban con gran alivio el docu-
mento acreditativo de presentar una HF
para conseguir la “aportacion reducida’, del
que se enteraron por la Fundacion en la
ronda de llamadas. Ahora llevarian a cabo
los tramites necesarios en su ciudad de
residencia para conseguir este derecho
reconocido desde 2004 y, con ello, también
conseguir un ahorro en su tratamiento cré-
nico.

También Angela Martin Casero merece
todo nuestro agradecimiento en favor de
su tarea participativa. Se estudio a sus her-

Familias de Vitoria.

manos y sobrinos (en total doce familiares),
y aunque residen en sitios muy dispares,
como Salamanca, Benidorm o, como ella
misma, en Vitoria, consiguieron citarse esa
mafana de domingo para participar en el
estudio y para que especialmente los mas
jovenes conozcan todo lo que tiene que
ver con este trastorno genético y evitar,
mediante la prevencion, la presencia de
una angina o infarto de miocardio por la
que ya han pasado algunos de sus padres
y tios. Y ésta ha sido la razén més poderosa
de Angela para convencerles y al mismo
tiempo disfrutar todos juntos durante ese
fin de semana de una comida familiar.

Jornada en Orihuela

La Fundacion se desplazé una vez mas a
la Vega Baja, un drea de pequenas pobla-
ciones del sur de Alicante, para estudiar
nuevos casos de HF. Es la tercera vez que
hemos llegado a este entorno, desde que
iniciamos nuestra primera accion en San
Miguel de Salinas hace casi dos afios.
Cada dia van surgiendo familiares de los
casos ya estudiados que también quieren
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El Dr. Irigoyen con los miembros de una de las familias de Vitoria.

participar. De ahi que todas las ciudades
del entorno, debido a su alta incidencia de
HF, sigan siendo uno de nuestro principa-
les focos de atencion. En este sentido,
agradecemos igualmente al doctor José
Maria Cepeda, internista del hospital de
Vega Baja, su apoyo, porque su experien-
cia de trabajo en los hospitales de Vega
Baja y Torrevieja nos ha permitido aumen-
tar el nimero de familiares por caso indi-
ce.Y es importante llegar a todos, para
evitar que el infarto siga sorprendiendo
de forma prematura a personas que, con
la informacién adecuada y el debido trata-
miento, podrian no haberlo sufrido. Como
uno de los que participaron en la jornada,
que con 53 afos, pocos dias después
sufrié un infarto fulminante que le ha cos-
tado la vida. Todavia hoy sus familiares no
pueden creerlo, se sentia bien, trabajaba y
llevaba una vida totalmente normal, pero
no seguia tratamiento farmacoldgico para
controlar su hipercolesterolemia.

Familia de Orihuela.

En Vitoria, fueron las
familias las que
empujaron a fijar la
fecha, para que familiares
de otras ciudades
pudieran acercarse al
hospital Santiago Apdstol

Quizas si la informacién sobre el riesgo de
la HF les hubiera llegado antes y si todos
supieran que el acceso al tratamiento es
gratuito, seguro que muchas mas familias
se concienciarian de la importancia del tra-
tamiento, seguimiento y control de la HF.
Este es uno de los principales retos de la
Fundacién, y asi se lo hacemos llegar a las
familias desde que se producen los prime-
ros contactos. También durante las mafa-
nas del sdbado y domingo de los dias 13y

14 de noviembre, que es cuando tuvo lugar
esta jornada, entregamos numerosos docu-
mentos acreditativos de HF a aquellas perso-
nas que se enteraron a través de la Fundacién
de la existencia de la aportacién reducida.“En
tiempos de crisis, con lo que cuesta el trata-
miento, y si no hay sintomas de enfermedad
para qué preocuparse...” Esta era una frase
repetida por algunas de las personas a las que
costd concienciarlas sobre el riesgo cardiovas-
cular que supone la HF. De ahi que algunos no
sigan tratamiento y otros lo interrumpen en
cuanto les bajan los niveles de colesterol.

Con estas jornadas, la Fundacion sigue
aumentando considerablemente el nimero
de familias que ya forman parte del estudio
de seguimiento de HF, porque cada vez esta-
mos todos mas convencidos, también las pro-
pias familias, de que la profundizacién en el
conocimiento de la HF con el seguimiento de
las familias nos abrira las puertas para realizar
una mejor medicina preventiva.

Familias de Orihuela.
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Valladolid acoge el Foro

Internacional de Politica Sanitaria

El encuentro se celebro bajo el lema “Hipercolesterolemia familiar: un modelo

de atencion sanitaria”

Los dias 25 y 26 de noviembre de 2010 se
celebro en Valladolid el Foro Internacional
de Politica Sanitaria bajo el lema
“Hipercolesterolemia familiar: un modelo
de atencion sanitaria” Este Foro estuvo
organizado por la consejeria de Sanidad de
Castillay Ledn y la Fundacion
Hipercolesterolemia Familiar y cont6 con el
apoyo de la Fundacién AstraZeneca. En
este encuentro se presentaron las iniciati-
vas Europeas en el diagnéstico de la HF, asi
como las llevadas a cabo por algunas
comunidades autonomas en Espafa. Se
debatié el papel que juegan los parlamen-
tarios en el desarrollo de las politicas de
salud y el de los responsables del ministe-
rio de Sanidad, Politica Social e Igualdad
en la cohesion y coordinacién de la politica
sanitaria. Otra prioridad del Foro fue la de
proporcionar una actualizacién cientifica
en el diagndstico y tratamiento de la HF.

La hipercolesterolemia familiar (HF) se
expresa con niveles muy elevados de
colesterol desde la infancia y estd sin diag-
nosticar en el 80 por ciento de los casos
afecta a unos 100.000 espaioles. Para los
afectados, “el riesgo de presentar un infar-
to de miocardio a los 50 afios es del 50 por
ciento sin tratamiento, por lo que la espe-
ranza de vida se puede ver reducida hasta

La deteccion de la HF es
asumible y muy coste-
eficaz si se compara con
otros programas de
cribado, como los
canceres de colon,
prostata o pulmon

en 30 anos’, afirmo en Valladolid el inter-
nista Pedro Mata, presidente de la
Fundacién HF. A pesar de su impacto, no
hay un plan nacional para detectar esta
enfermedad hereditaria. Para tratar el vacio
existente en la atencion médica de la HF,
algunas comunidades auténomas junto
con la Fundacion Hipercolesterolemia
Familiar han desarrollado e implementado
un modelo de deteccién y atencién médi-
ca de las familias con HF.

Planes autonomicos de deteccion

Desde 2009, la comunidad de Castilla y
Ledn, con la colaboracién de la Fundacién
Hipercolesterolemia Familiar, est4 realizan-
do un programa pionero de deteccién
genética de la HF con la participacion tanto
del médico especialista hospitalario como
del médico de atencién primaria. Seguin

De izquierda a derecha: José Javier Castrodeza, director de Salud Publica de la consejeria de Sanidad de Castilla y Leén; Francisco Javier Alvarez Guisasola, consejero de Sanidad de
Castilla y Ledn; Luisa Losada, de la Fundacidn AstraZeneca; y Pedro Mata, presidente de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar.
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La HF se expresa con
niveles muy elevados de
colesterol desde la
infancia, esta sin
diagnosticar en el 80% de
los casos y afecta a unos
100.000 espanoles

Francisco Javier Alvarez Guisasola, conseje-
ro de Sanidad de Castilla y Ledn, los médi-
cos de familia pueden solicitar la prueba
ante un caso de sospecha clinica de HF.
"Hasta ahora el 35 por ciento de las peti-
ciones para el diagnéstico genético proce-
den del médico de atencion primaria”
explicé Alvarez Guisasola. Y segin comen-
t6 Javier Castrodeza, director de Salud
Publica de la consejeria de Sanidad, “la par-
ticipacion tanto del médico especialista
hospitalario como del médico de atencién
primaria junto con la educacién continua-
da de los médicos y los pacientes es esen-
cial para llevar a cabo con éxito el plan de
deteccion precoz de la HF". También desta-
€6 que a las familias con HF se les debe
ofrecer consejos sobre héabitos de vida
saludable, asi como el tratamiento farma-
colégico adecuado para prevenir el des-
arrollo de la enfermedad coronaria prema-
tura.

Esta iniciativa pionera a nivel internacional
fue muy bien acogida por Peter Lansberg,
director del plan nacional de deteccién
genética de la HF en Holanda. "Desde el
punto de vista de salud publica", dijo, "esta
deteccion es asumible y muy coste-eficaz
si se compara con otros programas de cri-
bado, como los cénceres de colon, préstata
o pulmén. El éxito del diagndstico precoz
de HF supone la implicacion activa de
organizaciones de pacientes y la formacion
del personal médico, con el apoyo de las
autoridades sanitarias y la colaboracién
con los medios de comunicacion”. Peter
Lansberg presentd las iniciativas europeas
en el diagndstico genético en cascada
familiar de la HF y destaco el papel de

actualidad
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De izquierda a derecha: Luisa Losada, de la Fundacién AstraZeneca; Pedro Mata, presidente de la Fundacién
Hipercolesterolemia Familiar; Francisco Javier Alvarez Guisasola, consejero de Sanidad de Castilla y Ledn; José
Manuel Fontsaré, gerente regional de Salud de Castilla y Ledn y José Javier Castrodeza, director de Salud Publica de

la consejeria de Sanidad de Castilla y Ledn.

Holanda y Espafia como lideres internacio-
nales en la mencionada deteccion genética
de la HF.

Joep Defesche, coordinador del Programa
Internacional MedPed de deteccién de la
HF, del Centro Médico Académico de
Amsterdam, defendio el cribado genético
familiar de la HF y anadio que “el diagnosti-

Peter Lansberg, director del plan nacional de
deteccidn de la HF en Holanda.

co genético es fundamental, ya que ciertas
mutaciones producen un mayor nivel de
colesterol y de riesgo cardiovascular.
Ademas de que el conocimiento de una
alteracién genética como causa de la hiper-
colesterolemia se traduce en un mejor
cumplimiento por parte del paciente, tanto
del tratamiento farmacoldgico como de los
habitos de vida saludables. También se pro-
duce por parte del médico una mayor moti-
vacion para proporcionarle el tratamiento
optimo”.

Actualmente, nueve comunidades auténo-
mas han comenzado con la deteccién
genética de la HF mediante un test genéti-
co llamado lipochip, que ademas es de tec-
nologia espafola. Sin embargo, la mayoria
no tienen un programa de identificacion en
cascada familiar. Por ello, nuestra
Fundacion, que integra a pacientes, médi-
cos e investigadores, defiende un plan
nacional homogéneo de deteccién de la
HF, que ademas puede servir como modelo
de atencion sanitaria.

En este encuentro, ademas de Castillay
Ledn, también presentaron sus planes de
deteccion genética de HF las comunidades
de Catalufia, Extremadura y Madrid. En
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actualidad

Extremadura se ha comenzado un progra-
ma piloto de formacién en HF dirigido al
médico de atencién primaria para que en
esta primera fase, en una determinada area
sanitaria, pueda pedir el diagndstico gené-
tico, con el objetivo de hacerlo extensible,
en una segunda fase, al resto de médicos
de la comunidad. Cataluia, después de
cuatro ainos de experiencia con los centros
especializados, también quiere comenzar
con la implicacién del médico de atencion
primaria para impulsar la deteccion de
familiares con HF. En esta misma linea, la
comunidad de Madrid ha comenzado en
2010 con el programa de deteccién genéti-
ca de la HF en centros especializados, que
también trasladard posteriormente al médi-
co de atencion primaria, e implicara al per-
sonal de enfermeria en la busqueda y edu-
cacion sanitaria de familiares.

El modelo de la HF como
enfermedad cronica

En la actualidad, las enfermedades crénicas
tienen un papel muy relevante en nuestra
sociedad, no solamente como causa de
enfermedad en la poblacion, sino también
por el gasto sanitario que ocasionan. Son
necesarias, por tanto, nuevas estrategias de
atencidn sanitaria para reducir su impacto
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Nueve comunidades
autonomas han
comenzado con la
deteccion genéticade la
HF mediante un test
genético llamado lipochip,
de tecnologia espaiiola

en la salud. En este Foro se analiz6 precisa-
mente la politica sanitaria en estas enfer-
medades, asi como el papel que puede
jugar la HF como modelo de atencién sani-
taria. Para ello, se conté con la participacion
de parlamentarios del congreso y senado
asi como del ministerio de Sanidad.

Ana Pastor, ex ministra de Sanidad, advir-
ti6 de la saturacion que se va a producir
en diez afos en los sistemas sanitarios
con motivo de las patologias crénicas y
recordé que "la futura ley de salud publi-
ca tendra que invertir muchos recursos en
prevencion por su coste-eficiencia, que
superara notablemente el 3 por ciento
que ahora se destina". En total acuerdo,
pero con una gran cautela en la conten-

Lo

HIPERCOLESTEROLEMIA EAMILIAR:
UN MODELO DE ATENCIL—JN SAHITARIA

Ricard Tresserras, subdirector general de Planificacion
Sanitaria de Catalufia.

cion del gasto se manifesté lldefonso
Herndndez, director general de Salud
Publica: "La demanda sanitaria crece en
tanto que los recursos son limitados, por
lo que nos vemos obligados a priorizar".
La mayoria de los participantes estuvieron
de acuerdo en que en tiempos de crisis
econdmica es importante la inversion
sanitaria en programas de prevencién y la
instauracion de un plan nacional de

B |

De izquierda a derecha: Emilio Alvarez, diputado del Grupo Socialista; lldefonso Herndndez, director general de Salud Pablica del ministerio de Sanidad; José Manuel Fontsaré,
gerente regional de Salud de Castilla y Leén; Ana Pastor, vicepresidenta sequnda del Congreso de los Diputados; y José Antonio Rubio, senador del Grupo Popular.
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En el Foro se analizo la
politica sanitaria en las
enfermedades crénicas y
el papel que puede jugar
la HF como un modelo de
atencion sanitaria

deteccion de la HF puede servir como
modelo de atencidn sanitaria y también
como modelo para integrar la genética
dentro de la practica clinica. José Antonio
Rubio, senador del Grupo Popular afiadié
que “la deteccién genética mediante un
biochip de patente espafiola también
puede servir como modelo en la innova-
cién y transferencia de resultados en nue-
vas tecnologias”. Los expertos convocados
también denunciaron la gran paradoja de
la Estrategia Nacional de Prevencion
Cardiovascular en la que no se recoge la
HF como factor de riesgo.

La mesa final de este Foro estuvo dedica-
da a la actualizacion en el diagnéstico y
tratamiento de la hipercolesterolemia
familiar (HF). Rodrigo Alonso, internista y
miembro de la Fundacién, presenté la
situacion de la deteccién genética de la HF
en Espafia y datos del estudio de segui-
miento de una cohorte de mas de 500
familias con HF. Sefal6 “que es necesario
implantar un programa de deteccién pre-
coz de la HF a nivel nacional y que lo més
rentable para el sistema sanitario es la

actualidad

El Senado insta al Gobierno
a emprender un plan nacional

de deteccion

El pasado 20 de septiembre la comi-
sién de Sanidad, Politica Social y
Consumo del Senado aprobé una
mocién del grupo parlamentario
popular por la que se insta al gobier-
no a elaborar y poner en marcha, en
colaboracion con las comunidades
auténomas y dentro del consejo
interterritorial, un plan nacional de
deteccion de la hipercolesterolemia
familiar (HF).

El senador del PP por Palencia, José
Antonio Rubio Mielgo, explico que la
HF es un problema de salud publica
cuya deteccion y tratamiento debe ser
una prioridad para el sistema nacional
de salud. Por ello, indic6 que “es nece-
sario realizar un diagndstico genético y
ofrecer a los afectados un adecuado
tratamiento que evite muertes prema-
turas” Y afadié que esta mocion tiene
un objetivo claro: “que las prestaciones
sanitarias sean uniformes en todo el

sistema nacional de salud y que no
haya diferencia en las distintas comu-
nidades auténomas”. Por esto, la labor
del ministerio de Sanidad es lograr la
coordinacion y unificacion de las pres-
taciones para que sean las mismas en
todo el territorio espafiol.

Pregunta parlamentaria

No ha sido la Unica actividad parla-
mentaria respecto a la HF en los ulti-
mos meses. El pasado 1 de julio de
2010 el presidente de la comisién de
Sanidad del congreso y diputado de
IU, Gaspar Llamazares, presento la
siguiente pregunta dirigida al
Gobierno para la que se solicita res-
puesta escrita: “; Tiene previsto el
gobierno adoptar un protocolo o
estrategia para la deteccién de la
hipercolesterolemia familiar, en cola-
boracion con las comunidades auténo-
mas, como una de las causas de enfer-
medad coronaria prematura?”.

busqueda activa de casos familiares”.
Respecto al tratamiento de la HF, Peter
Lansberg destacé que ademas de los habi-
tos de vida saludables se necesitan estati-

De izquierda a derecha: Luisa Losada, de la Fundacion AstraZeneca; Pedro Mata, presidente de la Fundacién
Hipercolesterolemia Familiar y Francisco Javier Alvarez Guisasola, consejero de Sanidad de Castilla y Len.

nas potentes que consigan una reducciéon
aproximada del colesterol-LDL de un 50
por ciento para conseguir el objetivo tera-
péutico. Ovidio Muhiz, internista del
Hospital Virgen del Rocio, analiz6 la utili-
dad y rentabilidad de la LDL-Aféresis en el
tratamiento de las hipercolesterolemias
familiares graves tanto en los pacientes
homocigotos como heterocigotos, cuando
a pesar del tratamiento farmacoldgico no
se consigue el adecuado control en las
cifras de colesterol.

Este Foro ha tenido una amplia cobertura
en los medios de comunicacién generales y
locales como El Pais, El Mundo, La Razon,
diarios y televisiones regionales de Castilla
y Ledn, agencias de noticias y Diario
Meédico, entre otros.
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Ley antitabaco: una apuesta
por la salud publica

La ley sobre el tabaco que entraré en
vigor el préximo 2 de enero modifica la
anterior ley de 2006 aumentando los
niveles de proteccion de la salud de todos
los ciudadanos y se ha basado en funda-
mentos sanitarios, sociales y econémicos.
Su aprobacion en el congreso el 22 de
diciembre supone una muestra de con-
senso alcanzada por todos los grupos par-
lamentarios. Y es una importante medida
de salud publica.

El tabaco es la primera causa evitable de
enfermedad, invalidez y muerte prematura
en el mundo, segun la OMS, por lo que
constituye un problema de salud publica
de primera magnitud en los paises desarro-
llados. Segun un documento interno del
ministerio de Sanidad para explicar la
nueva normativa, en Espafia mueren cada
ano alrededor de 50.000 personas por
enfermedades derivadas del consumo de
tabaco, de las que una cuarta parte (26,5
por ciento) son muertes prematuras, ocurri-
das antes de los 65 afos.

La evidencia cientifica ha demostrado que
la exposicion al humo de tabaco es causa
de discapacidad y mortalidad, y que no hay
ningUn nivel de exposicién seguro al humo
del tabaco. En el afio 2002, la Agencia
Internacional de Investigaciones sobre el
Cancer clasificé al humo ambiental de
tabaco como sustancia cancerigena para
los humanos, estimando su contenido en
mas de 4.000 sustancias quimicas, de las
cuales 69 son cancerigenas. La exposicion
al humo ambiental de tabaco causa enfer-
medad cardiovascular y cancer de pulmén
en adultos no fumadores y es especialmen-
te perjudicial en nifios y en mujeres emba-
razadas.
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Dejarlo es posible

El tabaquismo es una enfermedad que afec-
ta al 30 por ciento de los espafioles, pero se
puede evitar y tratar. Dejar de fumar es una
de las cosas mas importantes que una per-
sona puede hacer para mejorar su salud y
bienestar. Aunque existen numerosos pro-
cedimientos para dejar la adiccion, los mas
eficaces son el bupropién y la vareniclina;
este Ultimo farmaco, disponible en Espafia
desde 2007, es mas eficaz y consigue una
tasa de abandono del tabaco de entre el 55
y el 60 por ciento. Como bloquea los recep-
tores cerebrales de la nicotina, impide la
sensacion placentera del tabaco, y evita las
recaidas porque el fumador se queda sin la
recompensa que espera con el cigarrillo.
Esta sustancia, ademas, sirve de gran ayuda

Las claves de la ley

La modificacion de la Ley se ha

inspirado en los siguientes puntos:

= Proteccion a la poblacion del
humo ambiental del tabaco.

= Evitar a toda la poblacion
trabajadora el humo ambiental
en centros y lugares de trabajo.

* Proteccion a la poblacion menor
de edad del humo ambiental del
tabaco.

= Prevencion del inicio del
consumo.

= Facilitar la deshabituacion
tabaquica.

= Desnormalizar el consumo de
tabaco en la sociedad.

Para mas informacion ver el
documento informativo sobre la ley
en la web del ministerio de Sanidad.

sin

Prohibido fumar

para combatir la irritabilidad y la ansiedad
del sindrome de abstinencia. También estan
los tratamientos basados en los sustitutivos
de la nicotina: parches, chicles, inhaladores
o caramelos con los que progresivamente y
de forma controlada, el paciente reduce el
consumo de tabaco como paso previo al
abandono. Los periodos de medicacién sue-
len durar entre ocho y doce semanas, el
tiempo que se tarda en acabar con la
dependencia fisica y dejar al cuerpo limpio
de nicotina.

Financiacion

En Espafa, solo autonomias como La Rioja
o Navarra pagan a través de la red publica
sanitaria las terapias para abandonar el
tabaco. Otras como Galicia, Madrid o
Catalufa subvencionan los tratamientos a
determinados grupos de fumadores. La
nueva ley estipula que se financiaran los
tratamientos que demuestren su eficacia.

Desde la Fundacién Hipercolesterolemia
Familiar apoyamos la ley de reforma del
tabaco y también solicitamos que los
pacientes con HF, por ser mas vulnerables
al desarrollo de la enfermedad cardiovas-
cular debido a que el consumo de tabaco
aumenta hasta cuatro veces su riesgo car-
diovascular, puedan beneficiarse del trata-
miento médico de deshabituacion.
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Uruguay se interesa por el modelo
de deteccion espanol de la FHF

La Fundacién Hipercolesterolemia Familiar
estuvo presente en el XXIV Congreso
Sudamericano de Cardiologia que se celebré
del 23 al 25 de septiembre en Montevideo
(Uruguay). Dentro de las numerosas activida-
des se realizd una mesa redonda con el titulo
“Genodmica en la prevencién de enfermeda-
des cardiovasculares y promocion de la
salud’, en la particip6 el doctor Pedro Mata,
de la Fundacion HF, con una conferencia titu-
lada “Hipercolesterolemia familiar: de la
genética a la préctica clinica’, y en la que des-
tacd la importancia del diagnéstico genético
de la hipercolesterolemia familiar (HF) y su
relevancia en la prevencioén de la enfermedad
cardiovascular.

El 24 de septiembre en el ministerio de Salud
de Uruguay se present6 el programa de HF
que se estd realizando en Uruguay. Este pro-
grama denominado GENYCO (genes y coleste-

W
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El Dr. Pedro Mata con los miembros del GENYCO.

rol) tiene como principal objetivo “prevenir la
mortalidad en el adulto joven"y crear un
registro genético de HF. El programa se
enmarca dentro de los objetivos de preven-
cion cardiovascular del sistema de salud de
Uruguay y esta formado por un grupo multi-
disciplinario dirigido por los doctores Mario
Zelayaran y Mario Stoll. En esta reunion el doc-
tor Mata fue invitado para presentar la expe-
riencia del programa de deteccidn genética
de la HF en Espafa. Se destacé la importancia
de la implicacién del médico de atencién pri-
maria para la deteccién de los familiares asi
como la necesidad de la formacion para el
éxito de un programa de deteccion. Como
objetivo de futuro se pretende desarrollar una
estrecha colaboracion entre ambos paises y
compartir experiencias con el fin de prevenir
la enfermedad cardiovascular y mejorar la cali-
dad de vida de las familias con HF.

Beneficios de los
acidos grasos omega-3

Nuevas investigaciones han demostrado
los efectos favorables de los acidos gra-
sos omega-3 en determinadas enferme-
dades inflamatorias cronicas y degenera-
tivas, entre ellas algunos tipos de cancer,
ya que intervienen en mecanismos mole-
culares que disminuyen la capacidad pro-
liferativa celular. Algunos de estos estu-
dios se han presentado en el simposio
“Los omega-3 en la salud y la enferme-
dad’, celebrado el 17 de noviembre en
Madrid con el apoyo de Ferrer y Solutex.

Uno de los efectos beneficiosos mejor
conocidos de los omega-3 es su interven-
cion en la prevencion de las enfermeda-
des cardiovasculares segiin numerosos
estudios que sugieren que con dosis dia-
rias de 0.5 a 1 gramo de écidos grasos
omega-3 como el EPA (eicosapentaenoi-
co) y DHA (docosahexaenoico) se pue-
den reducir los episodios cardiacos isqué-
micos (angina de pecho o infarto de mio-
cardio), porque ayudan a controlar la pre-
sién arterial y disminuyen el riesgo de
trombosis. Estos dcidos grasos se deben
incorporar a través de la dieta, funda-
mentalmente por el consumo de pesca-
do azul o bien mediante suplementos.

Un colesterol HDL elevado se asocia
con menor riesgo de cancer

Esta relacion es independiente de otros factores tales como el colesterol LDL (malo), la
edad, el sexo, el tabaquismo, la diabetes y el peso, segun investigadores de la Universidad
de Tufts en Boston. Estos analizaron un conjunto de ensayos controlados en los que se rea-
lizaban intervenciones para modificar los lipidos, examinando los niveles iniciales de coles-
terol-HDL (bueno) y la incidencia de cancer. La tasa relativa de aparicion de neoplasias
malignas descendia un 36 por ciento por cada aumento de 10 mg/dl en el colesterol-HDL.
Aunque en ocasiones el HDL viene determinado genéticamente, se puede aumentar con
medidas dietéticas, evitando el sobrepeso y el tabaco y realizando ejercicio fisico.

Journal American College Cardiology (2010)

Nuevo medicamento de
aportacion reducida

La direccion General de Farmacia y
Productos Sanitarios del ministerio de
Sanidad ha otorgado la aportacién reduci-
da para el tratamiento cronico de la hiper-
colesterolemia familiar al formaco Inegy en
sus presentaciones de 10/20 y 10/40. Este
farmaco asocia en un comprimido ezetimi-
ba a dosis fija de 10 mg y simvastatina 20 y
40 mg. La aportacion reducida entrard en
vigor el 1 de enero del 2011.




recetas

Cardos con nuez

y ajos

Ingredientes . - J
1 kg de cardo, B o

40 g de nueces,

2 dientes de

ajo, 2 cucharadas soperas de harina, agua,
10 ml de aceite de oliva virgen

Preparacion

Limpiar bien los cardos, utilizar las pencas
interiores, y cortarlos en trozos de unos 3
cm. Cocer los trozos de cardo en una olla
con abundante agua, con una cucharadita
de sal, durante 90 minutos aproximada-
mente. Escurrir el agua y dejar el cardo en
la olla con un poco de agua.

En una sartén, dorar los dientes de ajo,
anadir la harina diluida en un poco de
aguay las nueces picadas. Cocer durante
unos minutos y verterlo todo en la olla
sobre los cardos. Servirlos bien calientes
sobre una fuente.

Utensilios
Olla

Valor nutricional total del menti
(por racion)

Energia: 674 kcal

Proteinas: 36 g (21%)

Hidratos de carbono: 84 g (50%)

Grasas totales: 22 g (29%)
Saturadas: 4 g (5%)

Congrio con
patatas en salsa
verde

Ingredientes

500 g de congrio, 400 g de patatas,
medio manojo de perejil, 2 dientes de
ajo, 30 ml de aceite de oliva virgen

Preparacion

Pelar y picar los ajos muy finos. Picar
el perejil. Pelar y cortar las patatas
en trozos de unos 5 mm de grosor.
En una cazuela rehogamos el ajoy
las patatas con el aceite, afadir el
agua o caldo de pescado y dejar
hervir una media hora. Cuando la
patata esté hecha, afadir el perejil y
dejar 1 minuto que dé un hervor. En
una sartén saltear vuelta y vuelta las
rodajas de congrio, previamente
enharinadas, con un poco de aceite.
Juntar las patatas en salsa con las
rodajas de congrio, dar un hervor de
3 minutos al guiso y dejar reposar
durante 10 minutos fuera del fuego
antes de servir.

Utensilios
Una sartén, una cazuela.

Compota de
manzanay pera
con vainilla

Ingredientes

400 g de manzana royal y 400 g de
pera conferencia, un trozo de casca-
ra de limon, 20 g de azlcary 1 dl de
agua, media vaina de vainilla

Preparacion
Pelar y quitar los corazones a las peras
y manzanas, cortar en cuartos y colo-
car en una cazuela con la cascara de
limon, el agua, el
azlcary la
media vaina de
vainilla. Cocer
hasta que estén
blandas. Servir
fria o caliente

Utensilios
Cazuela

v\

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.

Monoinsaturados: 9 g (12%)
Poliinsaturados: 7 g (9%)
Colesterol: 50 mg
Fibra: 119

Sodio: 160 mg Maria Garriga

Dietista-Nutricionista de la Fundacién Hipercolesterolemia Familiar
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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.

Continua el caos de la
aportacion reducida

Queria comentarles el procedimiento tedio-
SO que tenemos que seguir en Asturias para
poder recibir la aportacion reducida de los
medicamentos a los pacientes con hiperco-
lesterolemia familiar (HF). Mi hijo y yo tene-
mos que tomar esta medicacion de por vida
y la compramos cada tres meses, tenemos
que desembolsar nosotros los gastos cada
vez que la compramos, y cada vez tenemos
que rellenar los mismos documentos e ir a
las oficinas para sellarlos, y asi poder cobrar-
los después de seis meses. La Ultima vez pre-
senté los papeles el 7 de julio y nos lo han
abonado el pasado 3 de diciembre. Ahora ya
tengo pendiente de abono el importe de
otros tres meses y tengo que ir en breve a
comprar la medicacion de otros tres meses.
{No seria posible buscar otro procedimiento
que permita cobrarlo de una forma mas
répida y ahorrarnos todo este papeleo? Por
favor hagan llegar esta sugerencia a quien
proceda. Muchas gracias.

M.2 del Mar Gonzaélez Castaiién y Pablo
Menéndez Gonzalez
Oviedo

Hace unos meses me puse en contacto tele-
fonico con ustedes para comentarles mi situa-
cién en esta ciudad donde resido, Salamanca,
acerca del procedimiento que sigue la comu-
nidad de Castillay Ledn respecto al reintegro
de gastos referidos al tratamiento de las esta-
tinas una vez que nos han diagnosticado una
HF. Pues bien, estamos en noviembre de 2010
y estas son las fechas en que el Servicio de
Prestaciones me abona con un retraso de un
ano las cantidades que yo previamente he
abonado en la farmacia. Sabemos que en otras
comunidades, al tratarse de un tratamiento
crénico, se hace mediante un sello de ins-

peccion, para evitar pérdidas de tiempo inne-
cesarias. Quisiera saber si esta en sus manos
hacer algo para evitar este peregrinaje buro-
cratico, que es una discriminacion absoluta. Y
alin hay mds: mi hijo Javier, residente en la
actualidad en Pamplona (comunidad foral de
Navarra), tiene que empezar de nuevo para
que le reconozcan en esa comunidad la apor-
tacion reducida al tratamiento. Le indicaron
la necesidad de acudir al "endocrino" para
hacerle un eco-doppler de carétidas, como
establece el protocolo, y le dijeron que ala
vista del resultado, emitirian el correspon-
diente informe. Parece que en esta comuni-
dad esta prueba es necesaria para también
acreditar la HF. Esto complica ain més el tema.
Ahora tenemos que empezar de nuevo. ;Seria
tan dificil establecer en todo el pais un pro-
cedimiento Unico?

Mary Carmen Ortego Navarro
Salamanca

Agradezco a la Fundacion el interés mostrado
hacia los pacientes con HF en el Foro de Poli-
tica Sanitaria de Valladolid. Alli se coment6 la
necesidad de las familias con HF de recibir la
aportacion reducida al tratamiento mediante
visado de inspeccién, y no por reintegro de
gastos. Yo estoy completamente de acuerdo,
porque alguna familia con HF, que acude a mi
consulta, se ha visto obligada a suspender el
tratamiento, por no poder desembolsar ini-
cialmente el pago de los formacos, que es el
requerimiento a seguir en esta comunidad
para conseguirla. Segun me comentan, el
abono de la prestacion econdmica (reintegro
de gastos por parte del Servicio de Prestacio-
nes) no lleva una cadencia regular. Los pacien-
tes tienen que presentar los gastos y poste-
riormente se lo ingresan en el banco, pero el
tiempo medio de espera viene siendo de tres
meses. Espero seguir en contacto con la Fun-

cartas

dacion para poder contribuir a que las cosas
mejoren y ayudar a nuestros pacientes.

Isabel Criado Gonzalez
Médico. Valladolid

Os escribo este e-mail para comentaros que
después de siete afios de lucha, por fin he con-
seguido la aportacion reducida al tratamiento
de la hipercolesterolemia familiar que pade-
cemos todos en mi familia. Mi hermana, que
vive en Baleares, se hizo el diagnéstico gené-
tico a través del Programa del Registro que
esta Fundacion llevo a cabo en el afio 2000 y
se beneficia desde hace tiempo de ella, pero
yo que no tengo el diagnéstico genético no
he conseguido la aportacion reducida hasta
este afio que me he trasladado a Cadiz, y gra-
cias a vuestro apoyo he llegado hasta el final.
En esta ciudad, al igual que en otros lugares,
tampoco saben mucho de este tema, ni de
sus procedimientos. He conseguido las rece-
tas para dos meses, ya que el procedimiento
de emisién es bimensual. Y después de pasar
por tres farmacias que desconocian este
asunto, he tenido la suerte en una de ellas de
dar finalmente con una persona que si lo cono-
ciay me pudo atender. Estoy satisfecho de
haberlo conseguido, por el ahorro que repre-
senta; aunque por otra parte, la repeticion del
papeleo cada dos meses me va a suponer una
pérdida de tiempo innecesaria. Les seguiré
contando. Gracias por su ayuda.

Javier Alvarado Pérez
Cadiz

Hacemos llegar una vez mds a nuestras autori-
dades sanitarias la necesidad de ir hacia un
procedimiento Unico, para que todas las fami-
lias con HF se beneficien de igual forma, y con
ello evitar la inequidad y desigualdades que se
viven en nuestro pais. Todos coincidimos en
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seAalar que las transferencias sanitarias a las
diferentes comunidades lejos de anadir dificul-
tades deberian servir para cohesionar y mejo-
rar la salud de los ciudadanos. Asi se puso de
manifiesto en el Foro Internacional de Politica
Sanitaria celebrado en el mes de noviembre en
Valladolid. Desde la Fundacién seguiremos
presionando a la administracion sanitaria
para recuperar la equidad y la justicia social.

Llamamiento desde Orihuela
Deseo darle las gracias por su labor informa-
tiva y por los logros que estan consiguiendo,
de gran importancia para todos los afectados.
Tengo 46 anos, y aunque resido en Orihuela,
mi familia paterna tiene su origen en San
Miguel de Salinas. Por parte paterna todos mis
tios padecen hipercolesterolemia, con proble-
mas cardiacos y en sus antecesores la mitad
fallecieron antes de los 50 afios de infarto de
miocardio. Tengo conocimiento de colesterol
elevado desde los 12 afios con niveles de 320
mg/dl, pero no he recibido tratamiento médico
hasta los 29 afos ya que los médicos no lo con-
sideraron imprescindible. Comienzo el trata-
miento con estatinas después de mi embarazo
con cifras de 400 mg/dI de colesterol, pero es
a partir de los 37 afios cuando presentd sinto-
mas de fatiga, y es a partir de ese momento
cuando comienza mi peregrinar por muchos
especialistas que lo achacaban a ansiedad y
depresion. Con 42 aios sufro la primera angina
o microinfarto y me colocan un afo después
un stent. Sigo un nuevo tratamiento con cardyl
80 mg, ezetrol, plavix, adiro, ternormin. He con-
tinuado con el mismo tratamiento farmacolé-
gicoy dietético y he practicado deporte regu-
larmente, pero hace un mes me diagnosticaron
una nueva anginay me volvieron a colocar otro
stent en la misma arteria coronaria. En febrero
del 2011 tengo consulta con el cardiélogo.
Tengo un hijo afectado con 16 afos, que
comenzd su tratamiento hace un afio. También
tengo una hermana de 35 afos diagnosticada
hace meses, sin embargo los médicos no han
dado demasiada importancia a sus antece-
dentes, a pesar de que ya ha comenzado a
tener molestias en el pecho.

Rosario Pérez Yagues
Orihuela (Alicante)
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Una vez mds se pone de manifiesto la necesi-
dad de un plan nacional de deteccion de la HF
para que los profesionales sanitarios estén
informados del elevado riesgo de presentar
un infarto de miocardio en edades muy jove-
nes que tienen las personas con HF (incluidas
las mujeres) y que conozcan que con un diag-
néstico precoz y un tratamiento adecuado se
puede y se debe evitar la enfermedad corona-
ria prematura.

Respecto a su situacion personal, esperamos
que con el nuevo tratamiento consiga un
mejor control de su colesterol para evitar nue-
Vvos eventos coronarios. Suponemos que su
hermana sigue tratamiento farmacoldgico
para controlar el colesterol. Y teniendo en
cuenta los antecedentes familiares, deberia
consultar al cardiélogo por si precisa la reali-
zacién de alguna prueba para descartar
enfermedad coronaria.

Solicitud para el estudio

de familias

Soy socia de la Fundacién desde hace afios,
y me gustaria formar parte del estudio de
familias con HF que estan realizando. Tengo
35 afios, y estoy en tratamiento con estati-
nas desde hace 14 afos (salvo un descanso
para tener a mi hijo y otro descanso mien-
tras buscaba el embarazo). En 2007 mi
endocrino nos pidi6 un estudio genético a
toda la familia, pero no el referido a la gené-
tica de la HF. Si consideran interesante
incluirnos pueden ponerse en contacto
conmigo.

Rosario Gonzalez Anera
Granada

Le agradecemos su ofrecimiento, y todo lo que
necesita es tener el diagnéstico genético posi-
tivo de HF. Usted seria el caso indice y después
se estudiarian a sus otros familiares. Sin
embargo, la comunidad de Andalucia toda-
via no lo estd realizando. Aunque también es
cierto que en algunos hospitales de esa comu-
nidad se estd realizando el diagndstico gené-
tico en algunos casos. Si su endocrino consi-
gue que le hagan el diagndstico genético,
contariamos con ustedes en el estudio.

Marisco y colesterol

He escuchado comentar que el consumo de
mariscos puede elevar el colesterol y tam-
bién el 4cido urico. Tengo ligeramente eleva-
do el colesterol y el acido Urico, jpuedo
tomar marisco con moderacién o lo tengo
que retirar de mi dieta?

Antonio Martinez Lopez
Madrid

El tema de si el consumo de marisco afecta
al colesterol es una pregunta bastante fre-
cuente. Algunos mariscos, tales como los
mejillones, almejas, vieiras y ostras tienen
un contenido muy bajo en colesterol y no
necesitan ser eliminados de la dieta. Otros
como la langosta, centolla, cangrejo, gam-
bas, calamares y pulpo, contienen colesterol
pero muy poca cantidad de grasa saturada.
Puesto que la grasa saturada eleva el nivel
de colesterol mds que el propio colesterol de
la dieta, estos alimentos se consideran salu-
dables y en la mayoria de las personas no
causan un aumento del colesterol cuando se
toman en cantidades moderadas. Las perso-
nas con hipercolesterolemia heredada como
la HF deberian tener mds cuidado y tomar-
los no mds de 2-3 veces en semana.

El dcido urico es un producto de desecho
que se produce durante los procesos del
metabolismo y habitualmente se elimina
por los rifiones. Los efectos de la dieta sobre
los niveles de dcido urico son moderados en
la mayoria de las personas. Sin embargo, las
personas que han presentado gota deben
evitar el consumo excesivo de alimentos
ricos en purinas, entre los que se incluyen
algunas formas de marisco como las gam-
bas, la centolla o el cangrejo. Otros alimen-
tos ricos en purinas son las anchoas, las hue-
vas de pescado, los arenques, la caballa y las
sardinas. Y aparte de pescados y mariscos,
las carnes rojas y de caza, el extracto de
levaduras, la cerveza, las setas y algunos
vegetales como los espdrragos, la coliflor,
las espinacas y los guisantes. Otras medidas
dietéticas para controlar el dcido urico
incluyen el control del peso y evitar o reducir
el consumo de alcohol y de bebidas azuca-
radas.



{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 telefénicas de apoyo, publicaciones, correspondencia y pagina web a todos los que estan interesados en conocer mejor los
riesgos de la enfermedad cardiovascular, sobre todo, los riesgos del colesterol elevado. Ademas de:

o Dirigir nuestro esfuerzo y dedicacion a la prevencion cardiovascular, mediante la concienciacion y sensibilizacién a las familias con
Hipercolesterolemia Familiar (HF), a las autoridades sanitarias, a los medios de comunicacién y a los profesionales de la salud.

e Promover el bienestar de las personas con HF.

e Fomentar el acceso del paciente al tratamiento crénico.

o 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 Esparia, 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 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 solo a las personas con HF, sino también a los profesionales de la salud.

Socios protectores de la FHF
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Nuevo Centro Virtual de control
del colesterol

El 16 de diciembre se presentd el primer Centro Virtual para controlar y prevenir los ries-
gos asociados a la hipercolesterolemia. Este Centro Virtual es un proyecto de interés
social y sanitario en el que se utilizan las nuevas tecnologias de la informacion en el
campo de la salud publica.

La Fundacion Hipercolesterolemia
Familiar con el apoyo del ministe-
rio de Industria a través del Plan
Avanza y con la colaboracién tec-
nolégica del grupo Tdumaco ha
puesto en marcha este innovador
proyecto, denominado Centro
Virtual para el diagnéstico, con-
trol y seguimiento de las hiperco-
lesterolemias. Esta iniciativa, diri-
gida a la sociedad en general y a
los profesionales sanitarios, pre-

tende controlar y prevenir los
riesgos asociados a los niveles elevados de

colesterol, especialmente en la hipercolesterolemia familiar (HF) y en la hiperlipemia
familiar combinada, trastornos crénicos de origen genético que afectan al 2 por ciento
de la poblacién.

El Centro Virtual esta compuesto por diferentes apartados, que abordan una presenta-
cién general sobre las hipercolesterolemias y sus riesgos, testimonios de afectados,
recomendaciones preventivas relacionadas con los habitos de vida saludables e infor-
macion sobre el tratamiento de la hipercolesterolemia. Ademds, el usuario dispondré de
una innovadora aplicacién de diagndstico, que a través de un asistente virtual, le solici-
tard unos datos clinicos de fécil acceso para su valoracién y emisién de un diagnéstico
sobre la posibilidad de padecer o no una hipercolesterolemia familiar (HF). Los profe-
sionales sanitarios podran acceder a formacion con videos de conferencias y seminarios
y a una recopilacién de documentacion sobre las hipercolesterolemias familiares.

Para las personas y familias con HF que estan incluidas en el estudio de cohorte, la apli-
cacion permitird cumplimentar la encuesta anual de seguimiento y mediante un meca-
nismo de alertas, enviar mensajes puntuales a la Fundacion relacionados con su salud,
habitos de vida, toma de medicacion y presencia de un episodio cardiovascular entre
otros.

Les invitamos a conocer este Centro Virtual de control del colesterol en
www.centrovirtualcolesterol.org

También puede acceder a toda la informacién disponible en el Centro Virtual a través de
la web www.colesterolfamiliar.com, donde encontrara un enlace directo.

Consejo editorial

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

Senales de aviso
de un ataque
cardiaco

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

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

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

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

Senales de aviso
de unictus

(trombosis o infarto
cerebral)

. Debilidad o falta de sensibilidad
subita de la cara, brazo o pierna
en un lado del cuerpo.

. Pérdida o debilidad repentina de
la 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.



