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El Chuac ‘vigila’ a mas de 3.800 familias
con cardiopatias de origen genético

La Unidad de Cardiopatias Familiares reline enla ciudad a los «popes mundiales» en el manejo
de lamiocardiopatia hipertrofica, «la primera causa de muerte subitaen jovenesy deportistas»

MARIA DE LA HUERTA
ACorufa

Lamiocardiopatiahipertréficaesuna
enfermedad «consistenteenunen-
grosamientodel miocardio, elmiscu-
lodel corazon», quenosedebeanin-
gunacausarelacionadaconproblemas
enlasvalvulas o conlahipertension
arterial. Suorigen es «genético», por
tanto, «se puede heredar», deahila
importanciaderealizar «estudios fa-
miliareslomasexhaustivos posibles»
para«detectarladeformaprecoz», ya
que«unadecada’500personasenEs-
pafia» podriaestar «sinsaberlo» afec-
tada por esta patologia, que puede
provocar muertesibitay que supone
«laprimeracausadefallecimientore-
pentinoenmenoresde 35afiosyde-
portistas», apunta Roberto Barriales,
coordinador delaUnidad de Cardiopa-
tias Familiares del Servicio de Cardio-
logia del Complexo Hospitalario de
A Coruiia (Chuac-Inibic-CiberCV),
queesCentrode Referencia Nacional
(CSUR) parael tratamientode estas
dolenciasyque, desdemafiana, reuni-
raen Palexcoalos «popesmundiales»
enelmanejo de lamiocardiopatia hi-
pertréfica, asicomodelaamiloidosis
familiarylaenfermedad deFabry, cu-
yacaracteristica principal es también
«unengrosamiento» delas paredes
delcorazén, dandolugara«loquese
conocecomohipertrofiaventricular».

SeraenlaVediciondel Workshopon
cardiomyopathies: Hipertrophic Car-
diomyopathy, unencuentrointerna-
cional, avalado porla Sociedad Espa-
fiolade Cardiologfa, enel quecardié-
logosexpertosde Estados Unidos, Rei-
noUnido, Paises Bajos, Alemania, Ita-
lia, Argentina, Portugal, Francia, Mé-
xicoy, «por supuesto, de Espafia (con
representacion de todas las comuni-
dadesauténomas)», yunagenetista
deAustralia, compartiran «lostiltimos
avanceseneldiagndstico, lagenéticay
el tratamiento» delamiocardiopatia

Carlos Pardellas
Referencia nacional. LaUnidad de Cardiopatfas Familiares del Chuac (Inibic-CiberCV) es Centrode Referen-
ciaNacional (CSUR) para estas enfermedades, el tinico de Galicia. En laimagen, su equipo: deizqda. adcha,, Elena
Veira (enfermera/coordinadora de estudios); Silvia Huetos (bi6loga contratada por CiberCV); Roberto Barriales
(cardidlogoy coordinador); José Maria Larrafiaga (cardiélogo); Esteban Martin (cardidlogo contratado, temporal -
mente, conbecade investigacion); y Miriam Rossi (enfermera gestora de casos), en el Hospital Maritimo de Oza.

Encuentro con asociaciones de pacientes

Como colofén alaV edicién del
Workshop oncardiomyopathies: Hi-
pertrophic Cardiomyopathy, el sa-
16ndeactos del Complexo Hospi-
talario Universitario de A Corufia
(Chuac)acogerd, este sabado, una
reunion con asociaciones de pa-
cientes para «tratar temasrela-
cionados con la miocardiopatia
hipertréfica, laamiloidosis fami-
liar y la enfermedad de Fabry»,
avanza el doctor Roberto Barria-
les, coordinador de la Unidad de
Cardiopatias Familiares del Servi-
cio de Cardiologfa del Chuac, asi
como del Grupo de investigacion
de Cardiopatias Familiares y Ge-
néticaCardiovascular del Institu-
tode Investigacion Biomédicade
ACoruia (Inibic-CiberCV).

Protesta de sanitarios
contra el Estatuto Marco

REDACCION
ACoruna

Trabajadores de todoel Sisterna Na-
cional de Salud se concentraronayer
ante centros sanitarios de toda Es-
pafia, incluido el Hospital de ACo-
rufia(Chuac), paraexigir al Ministe-
riode Sanidad quenocierre de forma
unilateral lanegociaciéndelanueva

ley que regulara sus condiciones la-
boralesy que acuerde un «estatuto
paraavanzar» que reconozcasula-
bor y mejore la atencion a los pa-
cientes. Convocados por lossindica-
tos Satse, CCOO, UGT, CSIFy CIG-
Saude, los manifestantes acusan al
Ministerio de elaborar unanorma
«incompleta, parcial e interesada».

«Elencuentro contaraconla
presenciade Susana Portela, pre-
sidenta de la Asociacion Espariola
de Miocardiopatia Hipertréfica
[entidad gestadaen A Corufia, y
consede enlaciudad]; José Ma-
nuel Pérez Diaz, «Pericles», pre-
sidente de Amiloidosis Visible
(Asociacion para la Defensa de
Pacientes con Amiloidosis); y
Carmen Ldpez, directorasociosa-
nitariadelaFederacion Galegade
Enfermidades Raras e Cronicas
(Fegerec). Adernas, nosacompa-
faran el doctor Luciano Vidan,
presidente del Colegio Oficial de
Médicos de A Corufia, y el doctor
EduardoIglesias, presidente del
Consello Galego de Colexios Mé-
dicos, junto con tres cardilogos

expertos: el doctor Juan Ramén
Gimeno, de Murcia, con expe-
rienciaenasociaciones de pacien-
tes a nivel nacional; la doctora
Elena Arbelo, de Barcelona, con
practicaen entidades de ese tipo
incluidas enla Sociedad Europea
deCardiologfa; yladoctoraMayte
Tomé, de Londres, experimenta-
da en organizaciones de Reino
Unido», especifica el doctor Ba-
rriales, quienanticipaqueenlaci-
taenel Chuac «discutiran los dis-
tintos problemas alos que seen-
frentan las asociaciones de pa-
cientes en Esparia, Reino Unidoy
el resto de Europa». «Anivel mas
local, abordaremos el apoyo que
ofrecenlos colegios médicosaes-
tas entidades», expone.

hipertréfica, laamiloidosis familiary
laenfermedad de Fabry. Ademés, «se
presentaran proyectos deensayoscli-
nicos connuevos farmacos que pue-
dencambiar el curso de estas dolen-
clas», resaltael doctor Barriales, coor-
dinador también del Grupodeinvesti-
gacion de Cardiopatias Familiaresy
Genética Cardiovascular del Instituto
deInvestigacion Biomédicade ACo-
rufia (Inibic-CiberCV), antes de rei-
vindicar que el Workshop on car-
diomyopathies: Hipertrophic Car-
diomyopathy 2025 presenta «el panel
deexpertosmasextensoe importan-
tequesepuedereunir, hoyendia, pa-
rahablar deestasenfermedades» que
«se pueden heredar», de ahilaim-
portanciade «estudiar ala familia»,
hace hincapié, «cuando un paciente
esdiagnosticadodealgunadeellas».
«Siempre quevemos un corazon
masgruesodelonormal, tenemosque
estudiarlobien porque puede seruna
miocardiopatia hipertréfica, pero
también otras patologfas quela ‘imi-
tan’,comolaamiloidosis familiarola
enfermedaddeFabry. Estoesmuyim-
portante, porqueel tratamientoesdis-
tintoyel prondstico, también. Hoyhay
farmacos que detienen la progresion
delaenfermedad. Sidiagnosticasaun
sefior de 80 afios, tienes que pensar
que, aveces, el nietopuede estar afec-
tadoy podemos salvarlo. Deahi que
seatan importante realizar el estudio
familiar, queesloque hacemos aqui,
enlaUnidad de Cardiopatias Familia-
res del Chuac», incide el doctor Ba-
rriales, quien reivindicaque, «como
CSURnacional», llevan «muchisimos
arios viendo a pacientes conmiocar-
diopatiahipertrofica».
«Enlaactualidad, tenemosen se-
guimientoamasde 3.800 familiascon
cardiopatias familiares, delas cuales
cercade2.000sonmiocardiopatiashi-
pertréficas. Ademés, atendemos a50
pacientesconamiloidosis familiar,ya
12conenfermedad de Fabry. Lama-
yorasonde Galicia, perotambién re-
cibimosapacientesdefueradelaco-
munidad», refiere, antes de destacar
quelaprevalencia delamiocardiopa-
tlahipertroficaes de «uncasopor ca-
da500personas»,conlocual «esmu-
chomésfrecuentedeloquesepiensa.
«Intentamos trabajar en red, nosolo
conloshospitales gallegos, sinotam-
bién conlos del resto de Espatia que
llevan estas dolencias», recalca.

Protesta de profesionales sanitarios contra el Estatuto Marco, ayer, en el Chuac. | Cedida
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