Investigar, educar y concienciar sobre la
importancia de un diagnostico precoz y un
control adecuado, los retos de la Fundacion
de Hipercolesterolemia Familiar

Pedro Mata, presidente de la Fundacién de Hipercolesterolemia Familiar

amala alimentacion, el inadecuado
Letiquetado de los alimentos, la

adiccion al tabaco, el sedentaris-
mo... todos ellos son factores que han
convertido el colesterol en una de las pan-
demias mas extendidas de nuestro siglo.
Pero, ademas de deberse a estos habitos,
la colesterolemia presenta también un
componente genético que puede llevar a
que la mitad de los miembros de una
misma familia contraigan esta enferme-
dad por motivos de herencia. Estamos
entonces ante lo que llamamos hiperco-
lesterolemia familiar (HF), una patologia
que afecta a 100.000 espanoles en la
actualidad.

Ante su gran impacto y la gravedad de
las consecuencias (la enfermedad cardio-
vascular se manifiesta en el 50 por ciento
de los pacientes antes de que cumplan los
55 anos), son muchas las personas afecta-
das y también los profesionales sanitarios
que decidimos sumar nuestras fuerzas
para luchar contra esta amenaza desde
hace algunos anos. Asi, en 1998 presenta-
mos la Fundacion Hipercolesterolemia
Familiar, una entidad benéfico-asistencial
sin animo de lucro en la que unos y otros
trabajamos para evitar que esta enferme-
dad pase desapercibida.

Para nosotros y para los pacientes, esta
plataforma se ha convertido en los dlti-
mos 10 anos en un medio desde el cual
trabajar unidos por conseguir un diagnos-
tico precoz de la HF que permita, en la
medida de lo posible, evitar la enferme-
dad cardiovascular en edades tempranas.
Por otro lado, el tratamiento y la ayuda a
las familias afectadas por este tipo de
hipercolesterolemia es otro de los moto-

res de nuestro trabajo diario. En resumen,
la Fundacion Hipercolesterolemia Fami-
liar nacié para conseguir los siguientes
propositos:

e Detectar y ayudar a los miembros de
las familias con hipercolesterolemia here-
dada o de base genética desde el punto de
vista sanitario y social.

e Prevenir la mortalidad precoz de ori-
gen cardiovascular.

e Informar y promover la salud cardio-
vascular mediante habitos dietéticos y
estilos de vida sanos.

e Desarrollar la investigacion genética,
clinica y terapéutica para mejorar y con-
trolar este trastorno hereditario.

e Promover cuantas acciones sean pre-
cisas para mejorar la calidad de vida de
los pacientes con Hipercolesterolemia
Familiar.

e Participar y cooperar con institucio-
nes que desarrollen actividades coinci-
dentes o complementarias con la Funda-
cién, tanto a nivel estatal como a nivel
internacional.

Actuar y divulgar

Pero alcanzar estos fines no es algo que
podamos hacer solos, aislados de nuestro
entorno. Partiendo de la premisa de que
una sociedad informada es una sociedad
mas responsable, los medios de comuni-
cacion son para nosotros una ayuda de
valor incalculable a la hora de trasladar
nuestro mensaje a la poblacion y concien-
ciar a estos enfermos, los profesionales
sanitarios y las autoridades. Asi, prensa,
radio y television se han convertido en
nuestros apoyos fundamentales, ya que
han recogido y puesto en conocimiento
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PROMOCION DE HABITOS SALUDABLES
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Colaboracién con medios de comunicacion

Fuente: Fundacion HE.

del gran pablico nuestras acciones.
Contribuye también a esta labor divul-
gativa nuestro boletin  informativo
Ganando corazones que, ademas de
hacerse eco de los eventos y jornadas
organizados desde la Fundacion Hiperco-

lesterolemia Familiar, recoge las pautas
de alimentacion saludables que deben
seguirse, la situacion de los pacientes con
HF en otros paises, las Gltimas noticias
relacionadas con esta patologia o una sec-
cion que facilita la interaccion del lector
con la fundacién a través de cartas al
director.

Nuestra pagina web (www.colesterolfa-
miliar.com), las jornadas de pacientes o
las dedicadas a la deteccion y formacion
en hipercolesterolemia familiar son otros
de los espacios comunes entre fundacion
y enfermos de HF a través de los cuales
pretendemos informar e inculcar en la
sociedad un estilo de vida saludable al
mismo tiempo que la hacemos participe
de nuestros logros alcanzados y, como no,
de las metas atn pendientes por las que
continuamos trabajando.

Una apuesta por la investigacion

Acompanando a esta labor divulgativa,
la Fundacion Hipercolesterolemia Fami-
liar centra sus esfuerzos en otros ambitos,
como es el de la investigacion.

En este sentido, bajo el patrocinio de la
fundacion se inici6 en el ano 1999 un
estudio genético orientado a descifrar
cuales son las mutaciones genéticas mas
frecuentes responsables de la hipercoles-
terolemia heredada para poder asi dar un
paso mas hacia el diagndstico temprano
de la enfermedad y, en definitiva, hacia el
tratamiento personalizado. Para ello, 80
clinicas de lipidos de las diferentes comu-
nidades autonomas espanolas han recogi-
do muestras de sangre de pacientes con
HF, asi como los datos clinicos y demo-
graficos de éstos, para hacer posible la
realizacion del mapa genetico de la hiper-
colesterolemia familiar en Espana.

No obstante, no cabe duda de que ésta 'y
las demas investigaciones llevadas a cabo
desde la fundacion requieren un fondo
econdmico para su desarrollo. Hasta el
momento, contamos con el generado por
la propia fundacion y el aportado por la

industria farmacéutica y alimentaria,
pero nos gustaria disponer también de un
respaldo econdémico procedente de las
autoridades sanitarias. De momento,
seguimos a la espera de que esto suceda.

Lazos de colaboracion

El establecimiento de acuerdos de cola-
boracion con otras asociaciones encami-
nadas hacia los mismos objetivos y asen-
tadas sobre principios similares a los
nuestros ha sido, desde los inicios de la
Fundacion Hipercolesterolemia Familiar,
otro de nuestros grandes retos o, mas
concretamente, un medio eficaz para
alcanzar los objetivos finales.

En este sentido, desde la fundacion
mostramos nuestro interés en trabajar de
manera conjunta con organizaciones de
pacientes y entidades publicas y privadas
que quieran impulsar campanfas de sensi-
bilizacion sobre la importancia de un
diagnoéstico precoz y un adecuado trata-
miento en estas familias.

Asi, hasta el momento hemos sellado
acuerdos de colaboracién con las Conse-
jerias de Sanidad de la Comunidad de
Castilla y Ledn, Extremadura y Madrid,
con la Sociedad Espanola de Médicos de
Atencién Primaria (Semergen), con la
Fundacion AstraZéneca, con Unilever
Foods, con MSD y con Schering Plough,
con Lacer, con la Universidad de Valpa-
raiso (Chile)... y un largo etcétera de enti-
dades.

Destaca especialmente nuestra alianza
con las fundaciones de hipercolesterole-
mia familiar de Inglaterra (Heart UK),
Noruega (FH Norway) y Holanda (Bloed
Link), que dio forma a Heart EU, la fun-
dacion del paciente con colesterol a nivel
europeo. La educacidn, la investigacion y
el tratamiento de las hiperlipidemias son
las acciones llevadas a cabo desde esta
red de organizaciones que pretende
aumentar la concienciaciéon social sobre
la HF y crecer como entidad con la incor-
poracion al proyecto de nuevos paises.
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