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El Chuac sigue a 1.700 familias con la principal
cardiopatia detras de lamuerte stibita en jovenes

Es referencia en el abordaje de la miocardiopatia hipertréfica y atiende a pacientes de toda Galicia P> Afectados crean
en A Coruna la primera asociacion espafola de esa dolencia para visibilizarla, impulsar su deteccion y dar apoyo

MARIA DE LA HUERTA
A CORUNA

La miocardiopatia hipertrfica es
una enfermedad consistente en un
“engrosamiento de las paredes del
coraz6n”que “no se debe a ninguna
causa relacionada con problemas en
las valvulas o con la hipertension ar-
terial”.Su origen es“genético”,por tan-
to;‘se puede heredar”,de ahi la impor-
tancia de realizar“estudios familiares
lo més exhaustivos posibles”para“de-
tectarla de forma precoz” ya que“una
de cada 500 personas en Espana”po-
drfa estar “sin saberlo” afectada por
esta dolencia,que puede provocar
muerte stibita y que supone ‘la pri-
mera causa de fallecimiento repen-
tino en menores de 35 anos”,advier-
te el doctor Roberto Barriales Villa,
coordinador de la Unidad de Car-
diopatias Familiares del Complexo
Hospitalario de A Corunia (Chuac),
que es uno de los nueve centros de
referencia nacionales (CSUR) para
el tratamiento de la miocardiopatia
hipertréfica. Un hecho que ha con-
vertido la ciudad corufiesa en sede
de la primera Asociacion Espanola
de Miocardiopatia Hipertrofica, inte-
grada por pacientes y familiares,que
pretende visibilizar,promover el diag-
ndstico precozy dar apoyo a los afec-
tados por esa dolencia.

“Como CSUR nacional,en nues-
tra Unidad llevamos muchisimos
afnos viendo a pacientes con esta en-
fermedad, en la actualidad, de he-
cho,tenemos en seguimiento a unas
1.700 familias de toda Galicia,y a al-
guna también de fuera de nuestra
comunidad auténoma,sobre todo,
de Castillay Le6n” subraya el doctor
Barriales, coordinador también del
Grupo de investigacion de Cardiopa-
tias Familiares y Genética Cardiovas-
cular del Instituto de Investigacién
Biomédica de A Coruna (Inibic),
quien apunta que la prevalencia de
la miocardiocardiopatia hipertréfica
es de“un caso por cada 500 personas
sanas’,no obstante,‘aplicando los es-
tudios genéticos” la tasa estimada de
afectados podria bajar a“un caso por
cada 250”“Con lo cual no esunaen-
fermedad rara,y es mucho mas fre-
cuente de lo que se piensa”, resalta.

La “importancia” de
la identificacion precoz

El coordinador de la Unidad de
Cardiopartias Familiares del Chuac
asegura que “mayor parte de los
afectados”por la miocardopatia hi-
pertrofica “pueden hacer una vida
normal” si la enfermedad “estd
bien controlada”.“Pero hay un por-
centaje que puede presentar pro-
blemas como fatiga, disnea (difi-
cultad respiratoria o falta de aire)
o dolor toracico con el esfuerzo;
sincopes; desmayos; arritmias (lati-
dos cardiacos irregulares); y, en
ocasiones —muy rara vez,aunque

El doctor Roberto Barriales Villa, coordinador de la Unidad de Cardiopatias Familiares del Chuac y del
Grupo de investigacion de Cardiopatias Familiares y Genética Cardiovascular del Inibic. // 13Fotos

siempre hay que decirlo—,esta do-
lencia se relaciona con la muerte
subita. De hecho, es la principal
causa de fallecimiento repentino
en menores de 35 anos. Por eso,en
nuestra Unidad de Cardiopatias Fa-
miliares le prestamos mucha aten-
cion” refiere el doctor Barriales,an-
tes de explicar que la miocardiopa-
tia hipertréfica “normalmente”se
“divide” en dos tipos, ‘obstructiva
o no”.“La forma obstructiva de la
enfermedad es mas severa,ya que
el grosor aumentado de las paredes
del ventriculo entorpece la salida
de sangre por la aorta”,expone.

Aclara,en este punto,el coordina-
dor de la Unidad de Cardiopatias Fa-
miliares del Chuac y del Grupo de in-
vestigacion de Cardiopatias Familia-
resy Genética Cardiovascular del Ini-
bic que la miocardiopatia hipertrofi-
ca“no es una cardiopatia congénita”
sino familiar;por tanto,‘es raro”que se
identifique ese engrosamiento de las
paredes del corazén en la etapa fetal.
“Esta enfermedad se suele detectar
en la adolescencia,aunque a veces
tenemos casos en ninos, por eso tra-
bajamos muy estrechamente con la
Unidad de Cardiologfa Pediatrica.En
realidad,nosotros vemos familias”,in-

dica el doctor Barriales, quien reco-
noce que,'muchas veces” la miocar-
diopatia hipertrofica “no se detecta
porque no da sintomas”,y solo seria
posible hacerlo al “realizar un elec-
trocardiograma o un ecocardiogra-
ma”a los pacientes."Y,después, hay
que tener en cuenta que una perso-
na puede ser portadora de una alte-
racién genética y no desarrollar la
enfermedad hasta que cumpla
30,40,50 afos..”,indica el especia-
lista del complejo hospitalario coru-
nés.“Por eso es tan importante la de-
teccion precoz,el diagnostico gené-
tico,ya que nos permite ‘tirar del hi-

BEATRIZ CASTRO = Secretaria Asoc. Espafola de Miocardiopatia Hipertrofica;
su marido sufrié muerte subita y uno de sus hijos porta el gen de la dolencia

“El diagndstico genético es fundamental;
mi hijo estd stiper controlado”

Visibilizar la enfermedad,con-
tribuir a su diagnostico precoz y
dar apoyo a los afectados son los
principales objetivos de la Aso-
ciacion Espanola de Miocardio-
patia Hipertrofica,puesta en mar-
chaen A Coruna por un grupo de
afectados gallegos y una profesio-
nal sanitaria,ElenaVeira,enferme-
ray coordinadora de ensayos cli-
nicos de la Unidad de Cardiopa-
tias Familiares del Chuac.

Beatriz Castro es su secretaria.
Su marido fallecié de forma ines-
perada, a los 46 anos, debido a
esa enfermedad, que ignoraban
que sufria pese a que “habia ido

al cardiologo varias veces”,lo cu-
al evidencia que su deteccion‘no
estan sencilla”.Tras la muerte su-
bita de mi marido, les hicieron
pruebas genéticas a nuestros hi-
jos,y asi fue como se descubrid
que el mediano,Andrés, ha here-
dado de su padre el gen causan-
te de la miocardiopatia hipertr6-
fica” , explica esta vecina de
A Corufa, quien reconoce que a
su hijo, que entonces tenia 13
anosy hoy suma 22, le cost6 mu-
cho”asumir la situacion, porque
“era muy deportista (jugaba al ba-
loncesto)”y tuvo que “bajar el rit-
mo”.“Desde entonces, ha estado

yendo a revisiones muy exhausti-
vas, cada seis meses, con el doc-
tor Roberto Barriales, en la Uni-
dad de Cardiopatias Familiares
del Chuac. Y,aunque actualmen-
te se encuentra ‘en el limite’,y se-
guramente acabe teniendo que
recurrir a los nuevos medicamen-
tos que estan surgiendo ahora,
hoy somos conscientes de la im-
portancia del diagndstico precoz,
porque esté siper controlado”,
destaca Beatriz,antes de reivindi-
car la“suerte” que supone el con-
tar con una Unidad de referencia
para su tratamiento en A Coruna:
“Somos unos privilegiados”.

lo’e identificar qué miembros de la
familia del paciente afectado tienen
la variante genética de la miocar-
diopatia hipertréfica para hacerles
un seguimiento muy estrecho,con
electrocardiogramas y ecocardio-
gramas periodicos,puesto que pue-
den llegar a padecer la dolencia
con el tiempo”, insiste.

“Cuando se diagnostica a un
paciente,no podemos no estudiar
a la familia —hace hincapié—
porque la miocardiopatia hipertr6-
fica es de herencia autosémica do-
minante, lo cual significa que cada
hijo de un afectado tiene un 50%
de posibilidades de ser portador
de la variante genética de esa do-
lencia”, refiere el coordinador de
la Unidad de Cardiopatias Familia-
res del Chuac, antes de incidir en
la importancia de “deteccién a
tiempo”porque,‘poniendo las me-
didas adecuadas”, los afectados
pueden hacer “una vida normal”.
“También es muy importante
frenar la enfermedad y;si sabemos
que una persona tiene la altera-
cién genética que la causa, cuan-
do vaya a tener un hijo,podemos
evitar que este la desarrolle
mediante técnicas de diagnostico
preimplantacional y fecundacién
in vitro”, detalla.

“Futuro esperanzador”
con nuevos tratamientos

El doctor Barriales llama la aten-
cion, asimismo, sobre el hecho de
que,hoy en dia, ‘estan surgiendo nue-
vos tratamientos dirigidos especifica-
mente”hacia la miocardiopatia hiper-
tréfica, que actualmente reciben 32
pacientes” en el Chuac, donde “en
breve comenzaran nuevos ensayos”
clinicos que “permitiran incluir a
més”.“Es fundamental saber cuanto
antes que se tiene la enfermedad por-
que el futuro es muy esperanzador,
con los nuevos medicamentos que
estan surgiendo ahora,con terapia gé-
nica,etc..” reitera el coordinador de
la Unidad de Cardiopatias Familia-
res del complejo hospitalario coru-
nés,antes de reivindicar,también, la
“‘importancia”de que se ponga en
marcha la primera Asociacion Espa-
fiola de Miocardiopatia Hipertrofica,
que se presentard este jueves,a las
17.00 horas,en el Colegio Oficial de
Médicos de A Coruna, a través de
una jornada en la que participaran
otras entidades de pacientes y pro-
fesionales de la Cardiologia de todo
el pais.‘Las asociaciones de pacien-
tes llegan a donde nosotros no llega-
mos y,en el caso de la miocardiopa-
tia hipertrofica, que puede debutar
con muertes stbitas, es muy dificil
dar apoyo a una familia que ha per-
dido a uno de sus miembros por es-
ta enfermedad.Tener a alguien que
ha pasado por lo mismo ayuda més
que toda la informacion que pueda
dar un médico”,subraya.
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AGATHA DE SANTOS
VIGO

La noticia de un joven deportis-
ta que fallece por muerte stbita du-
rante la practica deportiva impacta
por lo impredecible del hecho,tan-
to por la edad como por el estado fi-
sico que se le presume a la victima.
Sin embargo,se calcula que la muer-
te stibita afecta a uno de cada 50.000
deportistas de entre 12'y 35 afios.La
principal causa del fallecimiento re-
pentino en menores de 35 aflos es la
miocardiopatia hipertréfica (MHC),
una enfermedad que afecta a més
de 95.230 personas en Espania.Se tra-
ta de una patologia que estd infra-
diagnosticada —se calcula que 1 de
cada 500 personas podria padecer-
la sin saberlo—, por lo que en nume-
r0s0s casos, ésta se descubre tras la
muerte. Por ello,su diagndstico tem-
prano es crucial para prevenir la
muerte stbita y por esto también,
una de las reivindicaciones de la re-
cién constituida Asociacion Espano-
la de Miocardiopatia Hipertréfica
(AEMCH) es la deteccion precoz y
el cribado familiar.

“Muchas personas desconocen
que latienen y que se descubre des-
pués de que haya habido una muer-
te en la familia”,apunta la viguesa
Susana Portela Herndndez, presiden-
ta de la AEMCH, entidad que nace
en Galicia con el propésito de con-
vertirse en la voz de estos pacientes
y de sus familias.

En este sentido,incide en que el
diagnéstico precoz es la mejor for-
ma de evitar la muerte sibita.“Se
diagnostica con un simple electro-
cardiograma.Si se hiciesen de forma
rutinaria desde la infancia se detec-
tarfa la dolencia y se podrian evitar
muchas muertes sibitas. En mi his-
toria tengo electros con 18 anos con
cuatro paradas cardiacas y no se to-
maron medidas preventivas. De he-
cho,no fui diagnosticada hasta que
me quedé embarazada.Lo que pre-
tende la asociacion es que estas si-
tuaciones no se repitan”,sostiene.
Portela,de 50 afos,tiene implantado
desde que entr6 en la veintena un
desfibrilador automatico, un dispo-
sitivo que es capaz de detectar auto-
méticamente una arritmia letal y
proporcionar una descarga eléctri-
ca que restaure el ritmo normal del
corazon.

La miocardiopatia hipertrofica es
una enfermedad de origen genético
causada usualmente por genes
anormales que provocan que el
musculo del corazon engruese anor-
malmente.Establecer un plan de de-
teccion precoz también evitaria la
transmision de esta patologia,segtin
Portela,que recuerda que la proge-
nie de estos pacientes tiene un cin-
cuenta por ciento de probabilidades
de heredar la mutacion genética
que provoca la enfermedad. En su
caso,su madre y uno de sus dos her-
manos también la tienen. Sus hijos,
de momento,no presentan la enfer-
medad,aungue estan en seguimien-
to médico. Esta es una enfermedad
que puede aparecer a cualquier
edad y que,al ser genética, afecta a
familias enteras”,explica.

Para la asociacion, el abordaje de
esta enfermedad ha de ser multidis-
ciplinar y aboga por la estandariza-
ci6én de un modelo de atencién pa-

Unidos desde Galicia contra
la principal causa de la
muerte subita en jovenes

Pacientes gallegos constituyen la Asociacion Espariola de
Miocardiopatia Hipertréfica para visibilizar esta enfermedad

Fadv

La junta de una asociacion nacional con alma gallega. pe izquierda a derecha,
Rosa Elena Vila Gémez, Elena Vieira Villanueva, Beatriz Castro Alvarez, Esther [zquierdo Martin, Lois Alfaya
Gonzalez, Susana Portela Hernandez y Carlos Andrade Castifeiras, fundadores y miembros de la junta di-
rectiva de la Asociacion Espanola de Miocardiopatia Hipertrofica, que nace con la finalidad de sensibilizar

ra que ésta sea igual en cualquier
parte,ya no sélo del territorio nacio-
nal,sino dentro de la propia comu-
nidad gallega,algo que no se da en
estos momentos.Esto genera incer-
tidumbre entre los pacientes”,dice.

sobre esta dolencia de origen genético.

La creacion de unidades multi-
disciplinares en hospitales de refe-
rencia,con cardi6logos especializa-
dos en miocardiopatias y atencién
psicoldgica especializada es otra de
las metas que se marca esta asocia-

cién. Galicia cuenta con la Unidad
de Cardiopatias Familiares del Com-
plejo Hospitalario Universitario de A
Coruna (CHUAC),uno de los nueve
centros de referencia nacionales en
esta patologia,que atiende a 1.700 fa-

milias de toda Galicia y algunas tam-
bién de fuera de la comunidad,so-
bre todo de Castilla y Le6n. Por este
motivo,la AEMCH se presentara ofi-
cialmente en A Coruna el proximo
jueves,en un acto en el que partici-
paran especialistas de otros hospita-
les de Espana y que también podra
seguirse online previa inscripcion en
la pagina de la asociacion
(www.miocardiopatia.com).

La MCH es una dolencia con un
fuerte impacto en el paciente y su fa-
milia.“Te limita mucho en todos los
aspectos de la vida. Hay chavales
que hacen deporte de élite que lo
tienen que dejar,encontrar trabajo
es casi imposible porque ninguna
empresa se atreve a contratar a una
persona que corre el riesgo de sufrir
una muerte stbita. Por eso muchos
pacientes no quieren reconocer ni
hablar de la enfermedad”,comenta.

Portela: “Muchos
enfermos no
quieren hablar

de la enfermedad”

Estas limitaciones tienen,a su vez,
un fuerte impacto en la salud emo-
cional.Precisamente la atencion psi-
colégica es una de las asignaturas
pendientes en el abordaje de estos
pacientesy por ello,la AEMCH quie-
re crear una red de apoyo integra-
da por el sistema sociosanitario y
otras asociaciones de pacientes,que
facilite asesoramiento e informacion
alos pacientes y a sus familias."No
se trata de buscar defectos —aseve-
ra—,sino de mejorar,porque todos,es-
pecialistas y pacientes, estamos
aprendiendo de esta enfermedad.
Nosotros estamos prestandonos a
ensayos, pero lo que mas falta nos
hace es un poco de empatia”.

En estos momentos, Portela parti-
cipa en un ensayo que se esta reali-
zando en el CHUAC con pacientes
con MCH obstructivay MCH no obs-
tructiva (la suya).Precisamente el ac-
ceso a terapias farmacoldgicas espe-
cificas de dltima generacion es otra
de las lineas de trabajo de esta aso-
ciacion,que también trabajara para
elaborar un registro nacional de pa-
cientes.

Una dolencia que muchas veces no da la cara

MARIA DE LA HUERTA
A CORURNA

Por su origen genético,es impor-
tante realizar “estudios familiares lo
maés exhaustivos posibles” para de-
tectarla de forma precoz,ya que una
de cada 500 personas en Espaiia
podria estar;sin saberlo,afectada por
esta dolencia, segtin el doctor Ro-
berto BarrialesVilla,coordinador de
la Unidad de Cardiopatias Familia-
res del Complejo Hospitalario Uni-
versitario de A Corunia (CHUAC) y
del grupo de investigacién de Car-
diopatias Familiares y Genética Vas-
cular del Instituto de Investigacion
Biomédica de A Coruna (INIBIC).

El especialista apunta que la pre-
valencia de la miocardiopatia hiper-

trofica es de un caso por cada 500
Ppersonas sanas, pero que no obstan-
te,aplicando los estudios genéticos,
la tasa estimada de afectados po-
dria bajar a“un caso por 250 perso-
nas”.“Con lo cual no es una enfer-
medad rara,y es mucho més fre-
cuente de lo que se piensa” resalta.

El cardidlogo asegura que la
“mayor parte de los afectados” por
la miocardopatia hipertrofica “pue-
den hacer una vida normal’si la en-
fermedad “esta bien controlada”.
“Pero hay un porcentaje que puede
tener problemas, como fatiga, dis-
nea (dificultad respiratoria o falta
de aire) o dolor toracico con el es-
fuerzo; sincopes; desmayos; arrit-
mias (latidos cardiacos irregulares);
y,en ocasiones —muy rara vez, aun-

que siempre hay que decirlo-, esta
dolencia se relaciona con la muer-
te sbita. De hecho, es la principal
causa de fallecimiento repentino en
menores de 35 afios”, refiere el doc-
tor Barriales.

La MCH se divide en dos tipos:
obstructiva y no obstructiva.El doc-
tor Barriales detalla que la forma
obstructiva de la enfermedad es
mas severa,ya que el grosor aumen-
tado de las paredes del corazon ha-
ce que se obstruya la salida de san-
gre por la aorta.

El cardi6logo insiste en que la
MCH no es una cardiopatia congé-
nita sino familiar; por tanto,‘es raro”
quese identifique ese engrosamien-
to de las paredes del corazon en la
etapa fetal ‘Esta enfermedad se sue-

le detectar en la adolescencia,aun-
que a veces tenemos casos en ni-
fios, por eso en nuestra unidad tra-
bajamos muy estrechamente con
Cardiologia Pediatrica. En realidad,
nosotros vemos familias”, indica.

El doctor Barriales afiade que,
muchas veces,la dolencia no se de-
tecta porque no da sintomas,y solo
seria posible hacerlo al realizar un
electrocardiograma o un ecocar-
diograma al paciente.“Y,después,
una persona puede ser portadora
de una alteracion genética y no de-
sarrollar la enfermedad hasta que
cumpla 30,40,50 anos. Hay quien
porta la enfermedad y la va desarro-
llando con la edad, por eso es tan
importante la deteccién precozy el
diagnéstico genético”,afirma.
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Unidos desde Galicia contra
la principal causa de la muerte

subita en los jovenes

Pacientes gallegos constituyen la Asociacion Espafiola de
Miocardiopatia Hipertrofica para visibilizar esta enfermedad
de origen genético y contribuir a su deteccion precoz
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FIRMA FOTOGRAFO

La junta de una asociacion nacional con alma gallega

De izquierda a derecha, Rosa Elena Vila Gémez, Elena Vieira Villanueva, Beatriz Castro Alvarez, Esther
Izquierdo Martin, Lois Alfaya Gonzdlez, Susana Portela Hernandez y Carlos Andrade Castifieiras, fundadores
y miembros de la junta directiva de la Asociacién Espafiola de Miocardiopatia Hipertrofica, que nace con la
finalidad de sensibilizar sobre esta dolencia de origen genético.

BACHARELATO

A Xunta convoca 648
prazas de estadias
lingisticas de veran

B.C.[ACORUNA]

A Xunta de Galicia convoca un
total de 648 prazas dirixidas ao
alumnado de Bacharelato para
realizar durante este veran esta-
dias linglisticas no estranxeiro co
fin de mellorar as suias competen-
cias nos idiomas inglés, francés,
portugués e aleman.

O alumnado que resulte selec-
cionado dispora de tres semanas
en réxime residencial ou familiar
en Reino Unido, Francia, Portugal,
Canada e Alemana no periodo es-
tival, entre xullo e agosto

O Goberno galego destina pre-
to de dous milléns a esta activida-
de, de tal xeito que se subvencio-
na entre 0 92% e 0 62% do cus-
to das estancias dos estudantes en
Canada, Reino Unido, Francia,
Portugal e Alemafa. Con cargo a
esta partida, a Xunta sufraga par-
te dos gastos de contratacion dos
monitores que acompanan a cada
grupo, mantemento e aloxamen-
to, traslados para actividades, do-
cencia e material escolar, activida-
des culturais, deportivas e comple-
mentarias dos cursos, seguros de

accidentes e certificado de realiza-
cion do curso. O prazo para trami-
tar as solicitudes permanecera
aberto ata 0 12 de marzo.

Para obter as bolsas os candi-
datos teran que estar cursando,
no réxime xeral, 1° ou 2° de Ba-
charelato, en centros de Galicia
sostidos con fondos publicos, du-
rante o curso 2023-2024; ter aca-
dado unha nota minima na éarea
ou materia de lingua estranxeira
que se vai perfeccionar na estadia
de 6 no curso 2022-23, asi como
ter superadas todas as materias
nese mesmo ano académico.

O proposito desta iniciativa, en-
marcada na Estratexia Galega de
Linguas Estranxeiras Edulingle
2030, non é sé que o alumnado
asistente aprenda un idioma es-
tranxeiro, senén tamén entrar en
contacto con outras linguas, per-
soas, culturas e realidades nun
contexto de inmersion ou integra-
cién nun pafs estranxeiro. Deste
modo, favorécese o acceso a un
mercado laboral cambiante e con-
tribtiese de xeito moi significativo
ao desenvolvemento académico e
persoal do alumnado.

AGATHA DE SANTOS

La noticia de un joven deportista
que fallece por muerte stbita du-
rante la practica deportiva impac-
ta por lo impredecible del hecho,
tanto por la edad como por el es-
tado fisico que se le presume a la
victima. Sin embargo, se calcula
que la muerte sibita afecta a uno
de cada 50.000 deportistas de en-
tre 12y 35 afos. La principal cau-
sa del fallecimiento repentino en
menores de 35 afios es la miocar-
diopatia hipertréfica (MHC), una
enfermedad que afecta a mas de

95.230 personas en Esparia. Se tra-
ta de una patologia que estd infra-
diagnosticada —se calcula que 1 de
cada 500 personas podria padecer-
lasin saberlo-, por lo que en nume-
1osos casos, ésta se descubre trasla
muerte. Por ello, su diagndstico
temprano es crucial para prevenir
la muerte sabita y por esto tam-
bién, una de las reivindicaciones de
larecién constituida Asociacion Es-
panola de Miocardiopatia Hiper-
tréfica (AEMCH) es la deteccién
precoz y el cribado familiar.

“Muchas personas desconocen
que la tieneny que se descubre des-
pués de que haya habido unamuer-
te en la familia”, apunta la viguesa
Susana Portela Hernandez, presi-
denta dela AEMCH, entidad que na-
ce en Galicia con el propodsito de
convertirse en la voz de estos pa-
cientes y de sus familias.

En este sentido, incide en que el
diagnéstico precoz es la mejor for-
ma de evitar la muerte sdbita. “Se
diagnostica con un simple electro-
cardiograma. Si se hiciesen de for-
ma rutinaria desde la infancia se
detectaria la dolencia y se podrian
evitar muchas muertes stibitas. En
mi historia tengo electros con 18
afios con cuatro paradas cardiacas
y no se tomaron medidas preven-
tivas. De hecho, no fui diagnostica-
da hasta que me quedé embaraza-
da. Lo que pretende la asociacién
es que estas situaciones no se repi-
tan”, sostiene. Portela, de 50 afios,
tiene implantado desde que entrd
en laveintena un desfibrilador au-
tomatico, un dispositivo que es ca-
paz de detectar automaticamente
una arritmia letal y proporcionar
una descarga eléctrica que restau-
re el ritmo normal del corazén.

Lamiocardiopatia hipertroficaes
unaenfermedad de origen genético
causada usualmente por genes
anormales que provocan que el
musculo del corazén engruese
anormalmente. Establecer un plan
de deteccion precoz también evita-
rialatransmision de esta patologia,
segln Portela, que recuerda que la
progenie de estos pacientes tiene un
cincuenta por ciento de probabilida-
des de heredar la mutacion genéti-
ca que provoca la enfermedad. En

su caso, su madre y uno de sus dos
hermanos también la tienen. Sus hi-
jos, de momento, no presentan la
enfermedad, aunque estén en segui-
miento médico. “Esta es una enfer-
medad que puede aparecer a cual-
quier edad y que, al ser genética,
afecta a familias enteras”, explica.

Parala asociacion, el abordaje de
estaenfermedad ha de ser multidis-
ciplinar y aboga por la estandariza-
cién de un modelo de atencién para
que ésta sea igual en cualquier par-
te,yano solo del territorio nacional,
sino dentro de la propia comunidad
gallega, algo que no se da en estos
momentos. “Esto genera incerti-
dumbre entre los pacientes”, dice.

La creacién de unidades multi-
disciplinares en hospitales de re-
ferencia, con cardiélogos especia-
lizados en miocardiopatias y aten-
cién psicolégica especializada es
otra de las metas que se marca es-
ta asociacion. Galicia cuenta con
la Unidad de Cardiopatias Fami-
liares del Complejo Hospitalario
Universitario de A Coruna
(CHUAC), uno de los nueve cen-
tros de referencia nacionales en
esta patologia, que atiende a1.700
familias de toda Galicia y algunas
también de fuera de la comuni-
dad, sobre todo de Castillay Leon.
Por este motivo, la AEMCH se pre-
sentarda oficialmente en A Coru-
fa el préximo jueves, en un acto
en el que participaran especialis-
tas de otros hospitales de Espafa
y que también podra seguirse on-
line previa inscripcion en la pagi-
nade la asociacion (www.miocar-
diopatia.com).

LaMCH es una dolencia con un
fuerte impacto en el paciente y su
familia. “Te limita mucho en to-
dos los aspectos de la vida. Hay
chavales que hacen deporte de
élite que lo tienen que dejar, en-
contrar trabajo es casi imposible
porque ninguna empresa se atre-
Ve a contratar a una persona que
corre el riesgo de sufrir una
muerte stbita. Por eso muchos
pacientes no quieren reconocer
ni hablar de la enfermedad”, co-
menta. Estas limitaciones tienen,
a su vez, un fuerte impacto en la
salud emocional.

Una dolencia que muchas veces no da la cara

Por su origen genético, esimportan-
te realizar “estudios familiares lo
mas exhaustivos posibles” para de-
tectarlade forma precoz,yaque una
de cada 500 personas en Espafia po-
dria estar, sin saberlo, afectada por
esta dolencia, segin el doctor Ro-
berto Barriales Villa, coordinador de
la Unidad de Cardiopatias Familia-
res del Complejo Hospitalario Uni-
versitario de A Coruiia (CHUAC) y
del grupo de investigacion de Car-
diopatias Familiares y Genética Vas-
cular del Instituto de Investigacién
Biomédica de A Coruna (INIBIC).
El especialista apunta que la pre-
valencia de lamiocardiopatia hiper-
trofica es de un caso por cada 500
personas sanas, pero que no obstan-
te, aplicando los estudios genéticos,
latasa estimada de afectados podria
bajar a “un caso por 250 personas”.
“Con lo cual no es una enfermedad

rara, y es mucho mas frecuente de
lo que se piensa”, resalta.

El cardidlogo asegura quela “ma-
yor parte de los afectados” por la
miocardopatia hipertréfica “pueden
hacer una vida normal” si la enfer-
medad “esté bien controlada”. “Pe-
ro hay un porcentaje que puede te-
ner problemas, como fatiga, disnea
(dificultad respiratoria o falta de ai-
re) odolor toracicoconelesfuerzo;
sincopes; desmayos; arritmias (lati-
dos cardiacosirregulares);y, enoca-
siones-muy raravez, aunque siem-
pre hay que decirlo-, esta dolencia
serelaciona conlamuerte stibita. De
hecho, esla principal causa de falle-
cimiento repentino en menores de
35anos”, refiere el doctor Barriales.

La MCH se divide en dos tipos:
obstructivay no obstructiva. El doc-
tor Barriales detalla que la forma
obstructiva de la enfermedad es

mas severa,yaque el grosor aumen-
tado de las paredes del corazén ha-
ce que se obstruya la salida de san-
gre por la aorta.

El cardidlogo insiste en que la
MCH no es una cardiopatia congé-
nita sino familiar; por tanto, “es ra-
ro” que se identifique ese engrosa-
miento de las paredes del corazén
en la etapa fetal. “Esta enfermedad
sesuele detectar en laadolescencia,
aunque aveces tenemos casos en ni-
flos, por eso en nuestra unidad tra-
bajamos muy estrechamente con
Cardiologia Pedidtrica. Enrealidad,
nosotros vemos familias”, indica.

El doctor Barriales afiade
que, muchas veces, la dolencia
no se detecta porque no da sin-
tomas, y solo seria posible ha-
cerlo al realizar un electrocar-
diograma o un ecocardiograma
al paciente.
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Proponen crear
grupos de ayuda
mutua de duelo
por suicidio

ElCentro Civico de Teisacogidé una charla de
la Asociacion de Profesionales en Prevencion
y Posvencién del Suicidio Papageno

REDACCION.VIGO
redaccionad@atlantico.net

=mFE] presidente de la Asociacién
de Profesionales en Prevencion y
Posvencion del Suicidio Papage-
no, Daniel Lopez Vega, ofreci6 ayer
una charlasobre el duelo por suici-
dio en el Centro Civico de Teis, un
evento en el que también se pre-
sentaron grupos de ayuda mutua
para personas en duelo por suici-
dioenlaprovincia de Pontevedra.

Un total de 4.227 personas
murieron por suicidio en Espa-
na segun los datos oficiales del
Instituto Nacional de Estadisti-
ca correspondientes al afio 2022.

EXPLICAN QUE “ESUN
DUELO COMPLEJO QUEESTA
MARCADO POR EL SILENCIO,
EL TABUOELESTIGMA”YEN
EL QUE FUNCIONA PODER
COMPARTIRLO

Enlamismalinea, Galicia es una
de las comunidades auténomas
mas castigadas por esta causa de
mortalidad. En el afio 2022, 328
personas murieron por suicidio en
Galicia, que es junto a Asturiasla
comunidad auténoma con la ta-
sa mas alta de suicidio en Espa-

na. Enlaprovinciade Pontevedra,
99 personas murieron por suicidio
en 2022.

Segun varios estudios, cada
muerte por suicidio provoca pro-
fundas consecuencias emociona-
les aal menos seis personas. “Es un
duelo complejo que esta marcado
porelsilencio, el tabui 0 el estigma”,
subraya Daniel J. Lopez Vega, psi-
cologo sanitarioy presidente dela
Asociacion Papageno. Lopez expli-

c6 lasrazones que explican el his-
térico silencio sobre el suicidio, las
cifras olaimportancia de los gru-
pos de ayuda mutua para personas
en duelo por suicidio, acompanado
por Nuria Moncayo Moruno, psi-
cologay facilitadora de grupos de
ayuda mutua de duelo por suicidio.
Aseguran que "hay ocasiones en
las quelamuerte de su ser querido
es tabu en el ambito familiar, no
pueden contar cual hasido la causa

Los psicélogos Daniel J. Lépez Vega y Nuria Moncayo, z{yer durantela charla n "‘I'eis.

JV.LANDIN

de la muerte o sienten que es una
muerte que solo les ha ocurrido a
ellos. Por ello, es fundamental la
existencia de los grupos de ayuda
mutua. Estos espacios ayudan alas
personas que han pasado por esta
situacion a expresar sus emociones
enun ambiente de comprensiény
de escucha, ahablar dela pérdida
o0 encontrar recursos que les ayu-
den a avanzar en este proceso na-
tural”, apuntan.a

Una viguesa preside la
asociacion estatal de
miocardiopatia hipertréfica

REDACCION.VICO
redaccionad@atlantico.net

=mm La Asociacion Espafiola de
Miocardiopatia Hipertrofica, que
estd presidida por la paciente vi-
guesa Susana Portela, se presen-
tara el proximo dia 22 de febrero
enel Colegio Oficial de Médicosde
A Corufia. Sera unajornadaen la
que participaran otras asociacio-
nes de pacientes y profesionales de
la cardiologia de todo el territorio
nacional.

Lamiocardiopatia hipertrofica
es un tipo de enfermedad cardio-
vascular de origen hereditario que
provoca alteraciones estructura-
les y funcionales en el miocardio,
traducidas en sintomas como el
cansancio, la dificultad para ca-
minar, mareos o dolor toracico.
Puede provocar muerte subita y
supone la primeracausa de falle-
cimiento repentino en menores de
35 anos.

Laspersonasaquejadas por esta
dolenciaven afectadasu actividad
diariayseincrementa el riesgo de
que padezcan ansiedad, depresion
y limitaciones motrices, llegando

PUEDE PROVOCAR
MUERTE SUBITA Y ES

LA PRIMERA CAUSA

DE FALLECIMIENTO
REPENTINO EN MENORES
DE 35 ANOS

incluso a alcanzar un estado de
discapacidad.

En el acto de presentacion se
pondran en comiin abordajes in-
terdisciplinares entre especialistas
y pacientes para detectar y tratar
unaenfermedad que presentauna
prevalencia de una de cada 500
personas en Espafia.

La entidad escogi6 tener su se-
de en Coruna porque su Complejo
Hospitalario es centro de referen-
cianacional para el tratamiento de
estaenfermedad. Fue una unidad
iniciadaen el aio 1995 porelfalle-
cido doctor Manuel Penasy desde
el 2014 esta coordinada por el car-
diologo Roberto Barriales Villa.

Laasociacion nace con lafinali-
dad de sensibilizar sobre esta do-
lencia que afecta a familias ente-
ras, pues es de origen genético, y

Susana Portela, segunda por la derecha, junto a otros miembros de la directiva.

persigue cinco objetivos.

En primer lugar, establecer un
plan de deteccion precoz que evi-
te latransmision genética de esta
enfermedad e informe de esta ca-
suistica durante la gestacion.

Ademas, se proponen la creacién
deunidades multidisciplinares en
hospitales de referencia con car-
diologos especializados en miocar-
diopatias e inclusion de atencién
psicologica especializada.

Eltercer objetivo eslaestanda-

rizacién de un modelo de atencion
deacuerdo conlasrecomendacio-
nes delas Guias Europeas de Mio-
cardiopatias.

También reclaman el acceso a
terapias farmacoldgicas especifi-
cas de tltima generacion y elabo-
racion de un registro nacional de
pacientes, asi como la promocion
de una red de apoyo con todo el
sistema sociosanitarioy con otras
asociaciones de pacientes.

Se estima que actualmente en

Espaiia sufren esta enfermedad
unas 140.000 personas, si bien la
prevalencia sefiala que 1 de cada
500 puede padecerla sin saberlo.
Por ello desde esta asociacion in-
sisten en la deteccion precoz de es-
ta enfermedad genética.

A través de su pagina web,
www.miocardiopatia.com, cual-
quier persona puede hacerse socia
yaportar libremente una cuantia
econdmica como donativo o bien
apoyar con voluntariado.m
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