0.J.D.: 406815
E.G.M.: 1214000

EL+MUNDO

Fecha:  16/12/2007

M A G A z I N E Seccion: REPORTAJE

Péginas: 159-162

Ver agonizar awm hijo
es vivir por siempre
la aliteracion del do-
lor. El dia en que
Araceli Andrés per-
di6 a Marisol ella no
comprendié. Es di-
ficil entender que
una nifia de 8 afios
sufra un ataque al
corazén. Menos atin
que fuera porque
sus arterias estaban
bloqueadas por el
colesterol. Los para-
metros de una per-
sona sana indican
que si se superan
los 280 mg/dl (mi-
ligramos por decili-
tro en sangre) se co-
rre grave riesgo de
morir. Mariso] falle-
i con una tasa de
1oco mg/dl, sin
que tos médicos pu-
dieran hacer nada
por salvarla. § .
Veintiséis afios
mis tarde. Araceli
estd sentada en su
casa en Zael {Bur-
gos). Se acaricia una
mano con la otra.
Sus dedos gruesos
y cortos tiernblan le-
vemente sobre la
mesa principal de su
hogar. A sulado se
ubica una estanteria
marrdn oscura ati-
borrada de enciclo-
pedias. Delante de
los libros, las foto-
grafias son un rapi-
do repaso de gu historfa familiar. Allf es-
tan retratados los grandes personajes de
suvida. Su marido, sus siete hijos, sus nie-
tos. Estdn las pastillas con lag que se con-
trolala enfermedad que le arrebatd a su pe-
quefia. Que casi se lleva a otros dos hijos.
Sonrie. Cuenta que aquello que llevan
en la sangre “es un problema genético. No
es que le diéramos grasas y grasasala
nifia. Ella comia sano. Como todos sus her-
manos. Pero es que nuestro mal nace
con nosotros. En el pueble la mitad lo
sufrimos...”. El diagnéstico: tienen exce-
sivamente elevado el nivel de colesterol
malo (LDL) y muy bajo el bueno (HDL).
Zael es un municipio al que se llega a
través de una carretera comarcal. Posee
un halo bucélico, huele a hierba htime-
da. Las casas son de adobe y de ladrillo.
En el centro tiene una iglesia. Al frente

Tiene
poGo mAas de 100 per-
sonas. Casi todos son
primos. Entre eflos se

han transmitido af
“gen def colesteral”,

MARTIN MUCHA

hay un pequefio cementerio. Residen
poco mis de 150 habitantes. De ellos, la
mitad han sido diagnosticados con hi-
percolesterolemia familiar. Es decir, ex-
perimentan una enfermedad genética
hereditaria que los predispone a tener un
colesterol muy elevado. De no cuidarse,
fenecerian. Asi de simple.

Alli, en el pueblo del colesterol, se rea-
liza uno de los estudios cientificos de
vanguardia en Espafia. En primer lu-
gar, se ha determinado que el transtorno
que acabd con Marisol se puede detectar
precozmente analizando el ADN. Los
medicamentos, los buenos habitos ali-
menticios y la actividad corporal pueden
lograr que lleven una existencia absolu-
tarmente normal, incluso en personas con
el potencial de alcanzar letales niveles de
colesterol. Que esto se consiga ha sido el

‘a1 En la localidad bur%alesa uno de cada
dos habitantes padece una afeccion que le hace propenso a
tener extremadamente alto el colesterol. Se descubrié
cuando Marisol, de 8 afios, murio de un ataque al corazon.
De no tratarse ése serfa el destino de todo el pueblo, que
hoy vive saludablemente gracias a un estudio pionero a nivel
mundial. Una correcta medicacion, la dieta mediterrdnea y
el ejercicio les han salvado la vida. Son el ejemplo a seguir.

CHEMA GONESA

tos Hone un
fig “a‘%zﬁzii‘w

empefio de

Pedro Mata,
director de la
Fundacién de
Hipercolestero-
lemia Familiar
S '
partir  de ’su
muerte, se des-
cubrié que el

(HF) y jefe del
proyecto. Por lo
pronto en Zael,
su estigma estd
controlado.

El fallecimien-
to de la hija de
Araceli fue una
revelacion. No
sélo porque, a

pueblo tenia una
predisposicién a
un mal que iba
carcomiendo por
dentro a sus ha-
bitantes. Gracias
a su caso, que
derivé en el ma-
croestudio de 1a
Fundacién de
Pedro Mata, se
estan analizando
cuales son los
parametros que
se deben seguir
para salvar a toda
Espafia de las
consecuencias
del colesterol ele-
vado. Es una
afeccién que, extrapolada en problemas
cardiacos, le cuesta a los sistemas sani-
tarios europeos unos 64.000 millones de
eurcs anuales. En Espafia, el §% de la po-
blacién, mas de un millén y medio de ha-
bitantes, supera los peligrosos 280 mg/dl.

El gran lugro. Los zaelanos apenas co-
meten excesos en sus comidas. “Siguen
un patrén alimentario similar al de la die-
ta mediterrinea. A diario consumen fru-
tas y verduras. Evitan el consumo de
alimentos precocinados. En cuanto a
las bebidas, la principal eleccién es el
agua y un vase de vino tinto en las co-
midas, sobre todo en la poblacién mas-
culina de mayor edad. En su mayoria la
cerveza la toman sin alcohol y casi no
consumen refrescos azucarados con bur-
bujas”, sefiala Pedro Mata. Ello estd >»»>
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complementado por el ejercicio fisico
constante, fruto del trabajo en el campo y
las largas caminatas. Resultado: un peso
adecuado, un colesterol al nivel de per-
sonas sanas y una calidad de vida 6ptima.

Sien Zael se vive una pandemia, a Ara-
celi y su esposo Emilie Villalmanzo les
toco la tragedia en su méxima intensidad.
Desde hace casi tres décadas, los Villa-
manzo-Andrés no abandonan los hos-
pitales. Seis de sus siete hijos nacieron
con hipercolesterolemia familiar.

Primero fue Marisol. Luego, Diegoy Ro-
clo tuvieron que ser intexrnados. Los tres tu-
vieron mala suerte y heredaron un cro-
mosoma defectuoso de cada uno de sus
padres. Asimismo, cinco de sus seis hi-
jos sobrevivientes tienen que tomar me-
dicamentos contra el colesterol de por vida.
Uno de cada dos de sus niet

Dos hijos trasplantados. ‘Eranla
alegria del hospital Fundacién Jiménez
Diaz en Madrid. A veces Diego se reu-
nia con su hermana Rocio por la noche
ylaabrazaba. Yo no podia estar conellos.
Fltenia 2 afios y ella no llegaba al afte. Se
juntaban en un rincén —en la oscuridad-
y lloraban juntos”, cuenta Araceli. Ellos
vivieron, en sus cuatro primeros afios
de vida, 24 meses entre enfermeras, in-
yecciones y eximenes clinicos.

Cuando cumplieron 15 y 17 afios, res-
pectivamente, tuvieron que trasplan-
tarles el higado (un 6rgano que produce
practicamente la mitad del colesterol del
organismo y al que una disfuncién como
ésta le afecta gravemente). Fueron 20
horas de operacién. Todo sali6 bien. El
trabaja en una fabrica. Ella es arquitec-
ta. Ambos alcanzaron también el nivel
1.000 de colestercl. En el caso de Ro-
cio, ella no necesita siquiera tomar es-
tatinas {los medicamentos que se em-
plean para reducir el colesterol malo o
LDL). Esta curada. Su abrigo rojo in-
tenso disimula su delgadez. Ella se cui-
da lo suficiente para no recaer.

En el cementerio, las lapidas estin co-
locadas con cierto desorden. El mirmol
predomina. Las fechas de las muertes in-
dican la longevidad de sus habitantes.
Una mujer que deja unas flores dice:
“Aqui nos morimos de viejos”.

¢Como llego el mal al pueblo? En el si-
glo X, los cristianos que intentaban re-
tomar las tierras invadidas por los rabes
se asentaron en esa zona, Se fueron ca-
sando. Al final tedos se convirtieron en
miembros de una gran familia. Araceliy
Emilio, por ejemplo, son primos segun-
dos y ambos comparten el mismo gen
que los hace vulnerables al colesterol

En la estanterfa de Araceli hay un tipo
de estatina, la atorvastatina, en una de
sus marcas comerciales: Prevencor (las
otras son Cardyl y Zarator). Se la rece-
ta el médico de Zael, que pasa consulta
tres veces por semana. El pueblo acude
en peregrinacion a recibir su dosis. Es el
medicamento mds poderoso para com-
batir el LDL. Su familia toma dosis de
enire 40y 80 mg. En este firmaco se re-
sumen las implicaciones financieras
de esta enfermedad en el mundo. Segiin
IMS Health, estas capsulas son lag >
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LOS VILLALMANZO.
La mayoria sufre hiper-
colesterolemia famitiar.
Enla fila de atras, de
izg. a deha., Ignacio (21
aios), Emillo (61), Santi
(37), Alvaro (29), Rocio
(286), Araceli (64),
. Gaspar (37), Clara (39),
'Roberto (30), Fernando
(56), Gloria (53), Esther
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que mas facturan en el planeta. AGn méis
que la aspirina, cualquier otro analgé-
sico o el més famoso remedio contra el
resfriado. En los tltimos 12 meses han
alcanzado los 10.000 millones de eu-
ros a nivel mundial (390 millones en Es-
patia}, la mitad del Producto Interior
Bruto de un pais como Bolivia. Es la joya
de la corona de los laboratorios Pfizer.
<Y la Viagra? Sus ventas son residuales
{306 millones
de euros) en
comparacién.
Las personas
con hiperco-
lesterolemia
familiar nece-
sitan un trata-

miento farma- bre su orgullo. “Pura

colégico con casualidad”.

estatinas y cer- . . - El nacimiento de

ca de la mitad fannior e oo B caso Zael e Mevacor dio paso al si-

de ellas tam- des‘curt_nerto por_el equipo que dirige. I_Ez?'te pueblo jente gran farmaco
nos indica el camino que debemos seguir”, asegura, BV gran larmaco,

bién toma otro

medicamento conocide como ezetimi-
ba (1.800 millones de euros en ventas a
nive] mundial). Si ellos tuvieran que pa-
garse estos remedios —que deben tomar
durante toda la vida- probablemente
no podrian (por ejemplo, el precio sin
subvencién de la atorvastatina de 40
mg y 28 comprimidos es de 58,77 euros).
En Estados Unidos, familias enteras
quiebran por su elevado coste. Sin em-
bargo, por las gestiones de la Funda-
cién HF en el Parlamento espafiol, se
consiguié que las personas que sufren
esta afeccién solo paguen tres euros al
mes por las estatinas, La subvencion para
la ezetimiba estd préxima a aprobarse.

La cientifica olvidada. A1 indagar
sobre los medicamentos que atacan el co-
lesterol, el nombre de la cientifica espa-
fiola Sagrario Mochales aparecié perma-
nentemente. Ya retirada, hallarla fue una
tarea de detectives. Sagrario abre la puer-
ta de su casa en Madrid, a pocos
metros de Torrespafia. Se dedica
a cuidar a su nieta y disfrutar de
su tiempo libre. Pocos imagina-
rfan que es una de las mds im-
portantes investigadoras de Es-
paiia del siglo XX. Gracias aella |

se descubrid el compuesto esen- = ks
cial de la lobastatina, la primera
estatina del mercado, que se lan-
z6 con el nombre comercial de

N Su hallazga ha per- >
Mevacor (desde su aparicion, las mitido que se salven dre. Su hermana Marisol, §
estatinas han tenido unas ventas miliones de vidas. afi0s, no. Elena sabe que no

estimadas de 180.000 millones de eu- Estatina.
ros). El elemento activo se hallé en el
hongo Aspergillus Terreos, en los afios 70.
Hoy lee y disfruta del tiempo que su pa-
sado como jefa de investigacion en Merck
Sharp & Dohme no le permitid, Estuvo
en su programa de investigacién bésica
desde 1954. “Lo encontré cuando inves-
tigaba con hongos, lo enviamos a Estados
Unidos y alli se desarroll6 el producto fi-
nal. Tuve suerte al ha-
1lar el componente de
un medicamento first
class...”, relata Sagra-
rio mientras mira
por la ventana de
su pequefio piso. La
modestia prevalece so-

Atorvastatina.

Zocor (sinvastatina,
ventas en el iltimo afio en Espafia: casi 66 ) )
millones de euros), uno de los més ven- La investigadora.
didos de Merck en toda su historia. |

¢Cuanto piensa que le deberia tocar
de esa gran tarta de dinero que un ha-
llazgo suyo permiti6? “Nada. Bastante he
tenido con que me dejen hacer lo que me
gusta por varias décadas. Me ha permi-
tido set feliz por muchos afios. ¢Se pue-
de pedir més?”, dice sin dudar. Su am-
bicién y su ego estan satisfechos con lo
que ha experimentado; con los millo-
nes de vidas que ha salvado —entre ellas
las de la familia de Araceli- al intuirlas  |El otro negocio.
propiedades de un pequefio hongo.

¢Padece colesterol alto? “Si. Paradéjica-
mente, tomo Zocor...”. Regponde y dis-
fruta, en silencio, del breve horizonte que
le permiten los edificios contigues. Ha so-
brevivido a un cincer de mama, ha par-
ticipado en el descubrimiento de otros
cuatro importantes medicamentos... Sien-
te que nada puede vencerla. Le lanza, alas
construcciones més cerca-
nas, perspicaces miradas de
satisfaccion. Coste global.

Araceli, en el salon de su
casa de Zael, comparte el
mismo mensaje en los
ojos. Se acerca Elena, pelo
liso martén, 6 afios de
edad, una de sus nietas. Ha
heredado la alteracion ge-
nética de su abuela y su pa-

Las famitias de Zael siguen un patrén ali- cado se realiza, a partes iguales, entre el pescado blan-

mentario similar al de la dieta medite- ¢o y azul, tres o cualro veces a la semana + La racion
rranea > A diario consumen frutas y media de hugvos se sitda entre dos o tres afasemana #
verduras « Los productos facteos —le- Tienen una gran preferencia por el consumo de aceite de

che, yogures o quesos— son desnatados oliva virgen, tanto encrudo como para cocinar * Nocon-

{en algunos casos enriguecidos con esteroles vegetales) sumen mantequilta y optan por margarinas enriquecidas

La ingesta de legumbres se sitla entre dos y tres con esteroles vegetales = Evitan los alimentos preco-
veces a la semana, al igual que el arroz y la pasta * En ginadas o preefaborados # La bolleria y pastelerfanola
cuanto alas carnes, constimen preferentemente poflo sin prueban de forma habitual, reservandola para cele-
piel y carne de ternera y evitan el consumo de embuti- braciones familiares o fiestas tradicionales como la
dos, salchichas, patés o visceras - La ingesta de pes- Navidad ~ En cuanto a las bebidas, 1a principai elec-

debe ingerir lo que cualquier nifio de
su entorno. ;Chocolate? “36lo puedo una
vez cada dos semanas”, comenta con sa-
piencia. Sostiene sus gafas con delica-
deza. Marisol la mira de reojo. Es cons-
ciente de la ventaja ~el privilegio— de
comer todo lo que quiera.

“Elena me recuerda a mi pequena, la
que murié”, refiere Araceli. Los nifios de
Zael saben lo que pueden (y no) llevar-
se ala boca. “Se lo comentamos para que
sea natural”, dice la matriarca. Anoche-
ce. Al dia siguiente, el pueblo entero
pasari por un exhaustivo examen mé-
dico. Quieren, por €so, acostarse tem-
prano. Llega Emilio Villalmanzo, el ma-
rido de Araceli. No tiene sobrepeso y, a
primera vista, se le ve fuerte. Ha termi-
nado con su faena en el campo. Saluda
apretando fuertemente.

Ambos se despiertan temprano para
encontrarse con el equipe del doctor
Mata. A pocos metros de su casa se en-
cuentra el bar, convertido en centro mé-
dico. Hay jeringuillas, tubos y médicos
por doquier. Ella —su marido, su hijoy
sus nietos, como todo Zael- se enfrenta
a una aguja que perforaré su brazo. Pa-
sard por un rastreo genético —entre otras
pruebas analiticas mas— conocido como
ADN Chip. Pone un gesto de incomo-
didad. Un dolor rutinario. Que le per-
sigue. Conversa con el doctor Mata.

Cree que la muerte de Marisol es un
buen ejemplo de las dramaticas conse-
cuencias de un mal que muchos me-
nosprecian. Con el estudio realizado en
Zael, se demuestra que salvar a Espaiia
del flagelo del colesterol alto —una de
Ias dos principales causas de las 130.000
muertes al afio por enfermedades car-
diovasculares— es factible.

“Tuvo que morir una para curar a mu-
chos otros”. La heroina del pueblo del co-
lesterol carnina hacia su casa. La cuesta
permite definir su silueta de mujer va-
liente. Camina lentamente, cansada. E1
doctor Mata se queda charlando con la
gente del pueblo. Lo primero que les dice
es gracias. Araceli llega a casa y se pone
a preparar una comida que celebrard la
llegada de los médicos de Madrid. Pasa
por susalon y repasa las fotografias de su
vida, Mira a Marisol, la pequefia de son-
risa dulce. La que, con su faz en blanco
y negro, le dice —a pesar de todo- que
su tristeza ha tenido sentido.mm

M4s informacion sobre esta investigacion,
en www.colesterolfamiliar.com

cion es el aguay un vaso de vino tinto enlas comidas, so-
pbre todo en 1a poblacion masculina de mayor edad
En su mayoria, fa cerveza la toman sin alcobol y apenas
consumen refrescos azucarados conburbujas — Casito-
dos realizan una vida fisica activa debido a que principal-
mente trabajan en el campo y se traduce n gue caminan
varios kilsmetros al dia = Este habito saludable, unido a
una dieta adecuada, contribuye a que un alto porcentaje de
| poblacion tenga una vida compietamente normal.

* presidente de ia Fundacion Hipercolesterolemia Famitiar v iefe de
medicina interna de la Fundacion Jiménez Diaz.
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