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Introduccion

Las miocardiopatias son un grupo heterogéneo de enfermedades cardiovascula-
res, frecuentemente de origen hereditario, que se caracterizan por alteraciones
estructurales y funcionales del miocardio que no se pueden explicar por enferme-
dad coronaria o por condiciones de carga andmalas (Elliott et al., 2014).

De acuerdo con la ultima Guia de Practica Clinica (GPC) sobre el manejo de las
miocardiopatias publicada por la Sociedad Europea de Cardiologia (ESC, por sus
siglas en inglés) en agosto de 2023 (Arbelo et al., 2023), se reconocen cinco feno-
tipos de miocardiopatias:

»

»

»

»

Miocardiopatia Hipertréfica (MCH): se define como la presencia de un au-
mento del grosor de la pared del ventriculo izquierdo (VI), con o sin hipertro-
fia del ventriculo derecho (VD) que no se explica Unicamente por condiciones
de carga anormales.

La primera descripciéon contemporanea fue realizada por el patdlogo Donald
Teare (1958) y pese a que desde entonces ha habido muchos avances en el co-
nocimiento de la enfermedad, aldin queda un importante espacio para mejorar el
abordaje diagndstico y terapéutico de esta enfermedad. Un subgrupo de pacien-
tes con MCH presentan la forma obstructiva, denominada Miocardiopatia Hiper-
tréfica Obstructiva (MCHO), que se define como un gradiente de obstrucciéon
ventricular igual o mayor a 30 mm Hg. Se estima que dos tercios de los pacien-
tes con MCH presentan obstruccién en reposo o inducida por el ejercicio o por
maniobras de Valsalva (Batzner et al., 2019). La obstruccién mas frecuente es a
nivel del tracto de salida del ventriculo izquierdo (TSVI) aunque también puede
presentarse a nivel medioventricular (Ommen et al., 2020; Esteve et al., 2018).

Miocardiopatia Dilatada (MCD): este tipo de miocardiopatia se define como
la presencia de dilatacion del VIy disfuncidn sistélica global o regional gue no
puede ser explicada Unicamente por condiciones de carga anormales o enfer-
medad coronaria. La dilatacién y disfuncién del ventriculo derecho pueden
estar presentes, pero no son necesarias para el diagndstico.

Miocardiopatia No Dilatada del Ventriculo Izquierdo (MNDVI): en la ultima
GPC la ESC propone la inclusién de este nuevo fenotipo, el cual se define
como la presencia de cicatrices no isquémicas en el VI o reemplazo graso in-
dependientemente de la presencia de anomalias del movimiento de la pared
global o regional, o hipocinesia global aislada del VI sin dilatacién.

Miocardiopatia Arritmogénica del Ventriculo Derecho (MAVD): se define
como la presencia de dilatacién y/o disfuncién predominantemente del VD en
presencia de afectacién histoldgica y/o anomalias electrocardiograficas de
acuerdo con los criterios definidos por Marcus et al. (2010). Es de destacar que
puede tener afectacién exclusivamente derecha o también biventricular.
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» Miocardiopatia Restrictiva: es considerada la miocardiopatia menos fre-
cuente y la que tiene un mayor espectro de etiologias y caracteristicas his-
toldgicas (Rapezzi et al., 2022). Se caracteriza por una restriccién al llenado
ventricular en presencia de volimenes diastélicos normales o reducidos (de
uno o ambos ventriculos), volimenes sistélicos normales o reducidos y gro-
sor normal de la pared ventricular.

La prevalencia de cada una de las miocardiopatias es baja, aungue se estima que
en conjunto afectan a 3 personas cada 1.000 habitantes en Europa (European
Society of Cardiology [ESC], s.f.).

En la tabla1se describe la prevalencia estimada de cada uno de los tipos de mio-
cardioaptias, de acuerdo con la nueva clasificacién publicada por la ESC. Alli se
observa que la MCH es la mas prevalente de este grupo de cardiopatias familiares
y se estima que afecta a unos 20 millones de personas en el mundo (Arbelo et
al., 2023).

Tabla 1
Prevalencia de las miocardiopatias segun tipo.

TIPO DE MIOCARDIOPATIA PREVALENCIA ESTIMADA
EN LA POBLACION GENERAL
Hipertréfica 0,2%
Dilatada 0,036%
No Dilatada del Ventriculo Izquierdo Sin datos
Arritmogénica del Ventriculo Derecho. 0,078%
Restrictiva Rara

FUENTE: ELABORACION PROPIA A PARTIR DE ARBELO ET AL., 2023.
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Repercusidén sobre la
morbimortalidad, la calidad de vida
y la carga de la enFermedad

Una de las principales consecuencias de las miocardiopatias es la muerte prema-
tura; de hecho, estas enfermedades son una de las primeras causas de muerte
sUbita en menores de 35 afos, especialmente cuando se practica actividad fisica
(Castelletti et al., 2022; Brownrigg et al., 2022; Borsari et al., 2022; Esteve et al.,
2018; Bagnall et al., 2016; Eckart et al., 2011). Se estima que entre el 10% y el 15%
de los casos de muerte subita cardiaca se producen en pacientes con miocardio-
patias (Ribera et al., 2020; de Asmundis y Brugada, 2013).

Por ello es tan relevante hacer un diagnéstico precoz de las miocardiopatias ya
gue la consecuencia, aun en los pacientes asintomaticos, puede ser fatal (Timmis
et al., 2022; Charron et al., 2018).

Las principales manifestaciones clinicas de las miocardiopatias son secundarias
a la insuficiencia cardiaca (IC) y las arritmias que pueden generar estas enfer-
medades. Asimismo, las miocardiopatias aumentan el riesgo de padecer un ictus
cardioembdlico (Cardim et al., 2018).

Las miocardiopatias impactan negativamente sobre la calidad de vida de los pa-
cientes, se asocian con una mayor prevalencia de ansiedad y depresion, y con li-
mitaciones a nivel laboral, educativo y de las actividades de la vida diaria (Borsari
et al., 2022; Cardiomyopathy UK, 2017; Cox et al., 1997). El aumento del riesgo de
muerte subita, ya mencionado, es uno de los factores que se asocia con la ansie-
dad que manifiestan estos pacientes asi como el temor a transmitir la enferme-
dad a los hijos (Negreira-Camafio et al., 2021; 0 "Mahony et al., 2018; Cardim et al.,
2018; Esteve et al., 2018).

En el grupo de pacientes con miocardiopatias que desarrollan IC la repercusién
en la calidad de vida puede ser mayor que la de los pacientes con otras enferme-
dades crénicas, como la enfermedad pulmonar vy la artritis (Hobbs et al., 2002).
Algunos estudios han evidenciado una correlacion entre el empeoramiento de la
calidad de vida y las hospitalizaciones por IC, asi como con una mayor mortalidad
(Pokharel et al., 2017).

También es relevante el impacto de las miocardiopatias sobre el uso de recur-
sos, entre ellos, las hospitalizaciones y los tratamientos de alta complejidad. Un
estudio realizado en Francia estima que los pacientes con miocardiopatias son
responsables del 11,3% de las hospitalizaciones por IC y que uno de cada tres
desfibriladores automaticos implantables (DAI) son implantados en pacientes con
miocardiopatias (Lannou et al., 2020).
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Otro de los recursos de alta complejidad que pueden requerir los pacientes con
miocardiopatias son los trasplantes cardiacos. En Francia, las miocardiopatias
son responsables del 51% de los trasplantes cardiacos, cifra que alcanza el 65%
en Alemania (Organizacién Alemana de Trasplantes, 2022; Lannou et al., 2020).

Las miocardiopatias también repercuten sobre los costes, tanto para los sistemas
de salud como para los pacientes. Globalmente las Enfermedades Cardiovascula-
res (ECV) generan un gasto sanitario superior a cualquier otro grupo de enferme-
dades (Timmis et al., 2022; European Heart Network [EHN], 2017).

El principal coste de las miocardiopatias para los sistemas de salud es atribuible
a la IC, especialmente debido a las hospitalizaciones. Es de destacar que la IC
representa entre el 1% y el 2% de los presupuestos sanitarios, por lo que la carga
econdmica de las miocardiopatias que desarrollan IC es muy relevante (Savarese
et al., 2023; Lesyuk et al., 2018). De hecho, estudios realizados en Alemania y
el Reino Unido han evidenciado una correlacion entre la gravedad de la IC y el
notable incremento de la carga econémica que generan los pacientes con MCHO
(Sedaghat-Hamedani et al., 2022; Hurst et al., 2022).

Por su parte, los costes sociales y socioeconémicos también son relevantes en
estas enfermedades, especialmente debido a la pérdida de productividad de las
personas en edad laboral activa y a los cuidados informales. Los costes indirectos
representan casi la mitad de los costes en las ECV, aungue no se ha establecido el
impacto de estos costes en las miocardiopatias (Wilkins et al., 2017).

AUn existen necesidades no cubiertas en la mayor parte de los sistemas publicos
de sanidad en Espafia, como la asistencia psicoldgica al individuo afecto por la
enfermedad, o a los familiares de pacientes fallecidos por muerte subita.

De acuerdo a lo descrito previamente no quedan dudas de la carga de la enferme-
dad y los costes de las miocardiopatias, los cuales podrian reducirse con un diag-
ndstico oportuno y un tratamiento adecuado. Para ello es necesario aumentar la
concienciacion de todos los actores del sistema de salud, favorecer estrategias
gue permitan un diagndstico precoz y adecuar el modelo de atencién a la comple-
jidad de estas enfermedades.

Miocardiopatia HipertréFica

La MCH, ademas de ser la mds prevalente de este grupo de enfermedades, se
asocia con peores resultados de salud para quienes la padecen que merecen ser
destacados. Destaca especialmente el exceso de mortalidad que tienen los pa-
cientes con MCH a lo largo del curso de vida, el cual queddé evidenciado en un
estudio europeo realizado en cuatro paises, entre ellos Espafia, que identificd
gue los pacientes con MCH tuvieron el doble de mortalidad en comparacién con
la poblacién general (razén de mortalidad estandarizada: 2,0; IC del 95%: 1,48,
2,63) (Lorenzini et al., 2020; Ho et al., 2018). Es de destacar que la MCH aumenta
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el riesgo de muerte subita, especialmente en personas jévenes, siendo una de las
principales causa de muerte en <35 afios en estudios epidemioldgicos contempo-
raneos (Weissler-Snir et al., 2019).

Se reconocen dos subgrupos de pacientes con MCH en quienes el impacto de
la mortalidad es especialmente elevado, aquellos que tienen MCHO y quienes
desarrollan IC. De hecho, la MCHO multiplica por tres la mortalidad por todas las
causas en todos los rangos de edades (Weissler-Snir et al., 2019). Es de destacar
gue los pacientes con obstruccién del TSVI tienen mayor riesgo de mortalidad por
todas las causas que los pacientes con MCH no obstructiva (Zaiser et al., 2020;
Liu et al., 2017, Semasarian et al., 2015).

Uno de los principales predictores de mortalidad en los pacientes con MCH que
desarrollan IC es la gravedad de los sintomas de IC y la limitacién para la activi-
dad fisica, situacién que se evalla a través de la clasificaciéon funcional de la New
York Heart Association (NYHA) o por cuestionarios de calidad de vida como el
Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire (McDonagh et al., 2022; Comin-Colet
et al., 2011; Russell et al., 2009).

Asimismo, la MCHO multiplica por nueve la mortalidad por todas las causas en
pacientes con sintomas de IC en clase funcional avanzada (NYHA 1lI-1V) en com-
paracién con quienes padecen IC en clase funcional | (Weissler-Snir et al., 2019).

En la tabla 2 se describen las clases funcionales de la IC de acuerdo con la clasi-
ficacion NYHA.

Tabla 2
Clasificacion funcional de la IC segun la NYHA.

CLASE DESCRIPCION
FUNCIONAL

| Sin limitacién para la actividad fisica. La actividad fisica ordinaria no causa disnea,
fatiga o palpitaciones.

Il Ligera limitacién para la actividad fisica. Sin sintomas en reposo, pero la actividad fisica
cotidiana resulta en excesiva disnea, fatiga o palpitaciones.

111 Marcada limitacién para la actividad fisica. Cdmodo en reposo, si bien una actividad
fisica menor que lo normal resulta en excesiva disnea, fatiga o palpitaciones.

vV Incapacidad para realizar actividad fisica sin molestias. Sintomas de fallo cardiaco en
reposo. Si se realiza alguna actividad fisica, las molestias aumentan.

FUENTE: MCDONAGH ET AL., 2022; RUSSELL ET AL., 2009.

El subgrupo de pacientes con MCHO tiene también mayor riesgo de desarrollar
complicaciones mayores, como fibrilacién auricular y arritmias ventriculares ma-
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lignas (Maron, 2018; Ho et al., 2018). Asimismo, la obstruccién del TSVI es un pre-
dictor independiente de progresién a IC grave (Zaiser et al., 2020; Liu et al., 2017,
Semasarian et al., 2015).

La MCH también repercute en un mayor uso de recursos sanitarios. Un estudio
realizado en Italia especificamente en pacientes con MCH, identificé que un tercio
de los pacientes atendidos en centros especializados debieron ser hospitalizados
durante los seis afios de sequimiento (Ciabatti et al., 2020).
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Situacion de las miocardiopatias

en Espana

De acuerdo con la prevalencia estimada de las miocardiopatias y los dltimos da-
tos de poblacién publicados', en Espafia habria mas de 145.000 personas con este
grupo de enfermedades (McKenna & Judge, 2022; Instituto Nacional de Estadis-

tica [INE], 2023a).

En la tabla 3 se presenta el nUmero estimado de personas con cada uno de los
tipos de miocardiopatias en Espafia. Como se menciond previamente, la MCH es
la mas prevalente de este grupo y afecta aproximadamente a 97.000 personas

en el pais.

Tabla 3

Numero estimado de personas con miocardiopatias en Espafa.

Por tipo de miocardiopatia.

TIPO DE MIOCARDIOPATIA PREVALENCIA NUMERO DE
PERSONAS

Todas las miocardiopatias 0,3% 145.036

Hipertréfica 0,2% 96.690

Dilatada 0,036% 17.404

No Dilatada del Ventriculo Izquierdo Sin datos N/A

Arritmogénica del ventriculo derecho 0,078% 37.709

Restrictiva

Rara (se estima un 5% de todas las
miocardiopatias)

Aproximadamente
7.250

FUENTE: ELABORACION PROPIA A PARTIR DE ARBELO ET AL., 2023; INE, 2023A.

De acuerdo con la prevalencia de obstruccién entre los pacientes con MCH, des-
crita previamente, se estima que habria casi 68.000 personas con MCHO en Es-
pafia. La mitad de ellos, cerca de 34.000 personas, tendrian obstruccién en repo-

so (Batzner et al., 2019; Esteve et al., 2018).

1. 48.345.223 en julio de 2023.
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Repercusidon de la Miocardiopatia Hipertréfica en
Espana

Se ha estimado la repercusion de la MCH en la poblacién espafiola en términos de
mortalidad, hospitalizaciones y uso de recursos de alta complejidad. A continua-
cion, se presenta la estimacion del impacto de la MCH en Espafia y la metodologia
gue se ha utilizado para realizar los calculos.

»

»

»

»

Mortalidad por cualquier causa: En el afio 2022 se produjeron 463.133 muer-
tes en Espafia segun los ultimos datos disponibles (INE, 2023c).

Para el calculo de las muertes por cualquier causa atribuibles a la MCH se ha
considerado un intervalo entre el 1,19%/afio y el 1,3%/afio de acuerdo con los
datos publicados en el Registro de MCH portugués e Italiano, respectivamen-
te (Cardim et al., 2018; Cecchi et al., 2005). A partir de esas cifras, se estima
gue en Espafia mueren entre 1150 y 1.260 pacientes con MCH cada afio.

Mortalidad por causa cardiovascular: para analizar este subgrupo de muer-
tes se consideraron las muertes por enfermedades circulatorias en Espafia,
119.196 en 2021 (INE, 2023c). Por su parte, segln el Registro Portugués de
MCH vy el Resgitro Italiano de la misma enfermedad se estima gque entre el
0,65%/afio y el 1%/afio de las muertes cardiovasculares son atribuibles a
la MCH (Cardim et al., 2018; Cecchi et al.; 2005). Ello supone que hasta 950
personas con MCH fallecen por causa cardiovascular cada afio en Espania.

Muerte subita cardiaca: se estima que la muerte sudbita cardiaca representa
entre el 13% vy el 18,5% de todas las muertes (Sarkozy et al., 2013), por lo
gue habria entre 58.597 y 83.388 casos de muerte subita cardiaca al afio en
Espafa.

Como se menciond previamente, entre el 10% y el 15% de los casos de muerte
sUbita cardiaca se producen en pacientes con miocardiopatias lo cual implica
entre 5.900 y 12.500 casos de muerte subita atribuibles a las miocardiopa-
tias cada afio en Espafia (Ribera et al., 2020; de Asmundis y Brugada, 2013).

También es elevada la repercusion de esta causa de muerte entre los pacien-
tes con MCH ya que se estima que entre el 0,22% vy el 0,4% de los pacientes
con MCH fallecen por muerte subita cardiaca cada afio (Cardim et al., 2018;
Cecchi et al.; 2005). Ello permite estimar entre 210 y 381 casos de muerte
subita en los pacientes con MCH cada afio en Espafia.

Hospitalizaciones por cualquier causa: para estimar este indicador se consi-
derd la tasa de hospitalizaciones del estudio de Lannou et al. (2020) en Fran-
cia, donde se estiman 809 hospitalizaciones por millén de habitantes al afio
en los pacientes con miocardiopatias y 101 ingresos hospitalarios por millén
de habitantes cada afio especificamente en la MCH. Ello permite estimar mas
de 39.000 hospitalizaciones por cualquier causa cada afio en los pacientes
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»

»

»

»

»

con miocardiopatias y cerca de 4.900 ingresos al afio entre las personas que
padecen una MCH.

Hospitalizaciones por IC: un 3% de los ingresos hospitalarios en Espafia son
secundarios a la IC, lo cual permite estimar cerca de 135.500 hospitalizacio-
nes por esta enfermedad al afio en Espafia® (INE, 2023b; Sayago-Silva et al.,
2013).

De acuerdo con los datos publicados en el estudio de Lannou et al. (2020)
ya mencionado, el 11,3% de las hospitalizaciones por IC son atribuibles a las
miocardiopatias. Por ello se estiman 15.300 ingresos al afio por IC en Espafia
en este grupo de pacientes.

Ese mismo trabajo estima una tasa de 39,4 ingresos por IC al afio por millén
de habitantes en los pacientes con MCH, por lo que en Espafia se producirian
algo mds de 1.900 hospitalizaciones por IC al afio en este grupo de pacientes.

Desfibriladores automaticos implantables: segun el Registro espafiol de des-
fibrilador automatico implantable, en 2021 se colocaron 7.499 DAl en Espafia
y un 37,8% de ellos fueron implantados en pacientes con miocardiopatias
(Ferndndez Lozano et al., 2022). De acuerdo con los porcentajes descritos
en el Registro espafiol, cada afio se implantan 2.835 DAI en pacientes con
miocardiopatias en Espafia. Por su parte, un 9,2% de todos los desfibrilado-
res automadticos se implantan en pacientes con MCH lo cual permite estimar
aproximadamente 690 DAl/afio en pacientes con este tipo de miocardiopatia
(Fernandez Lozano et al., 2022).

Miectomia septal: de acuerdo con el Estandar de la Unidad de Cardiopatias
Familiares (CF), en Espafa se realizan entre 25 y 50 miectomias septales al
afo en pacientes con MCH (Ripoll et al., 2019).

Ablacion septal por alcohol: se estima que en Espafia se realizan entre 80 y
120 procedimientos de este tipo cada afio en pacientes con MCH (Ripoll et al.,
2019).

Trasplantes cardiacos: segun datos publicados por la Sociedad Espafiola de
Cardiologia [SEC] (2021) en Espafia se realizan entre 300 y 320 trasplantes
cardiacos al afio.

Entre el 51% y el 65% de ellos son atribuibles a las miocardiopatias, de acuer-
do con los datos reportados en Francia y Alemania, respectivamente (Organi-
zacién Alemana de Trasplantes, 2022; Lannou et al., 2020). La extrapolacién
de estas cifras al nimero de trasplantes que se realizan en Espafia permite
estimar que entre 153 y 208 trasplantes cardiacos al afio se realizan en pa-
cientes con miocardiopatias.

2. Calculo realizado a partir de las 4.513.640 altas hospitalarias en 2021.
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Asimismo, segun el estudio de Lannou et al. (2020) un 5% de los trasplantes
cardiacos se realizan en pacientes con MCH, lo cual implica que 15 trasplantes
cardiacos son atribuibles a esta enfermedad cada afio en Espafia.

En la infografia que se presenta a continuacién, se describe el impacto atribuible
a la MCH sobre las variables descritas previamente.

N° de pacientes Muerte por
() con MCH cualquier causa/afio
. 97.000 1154 a 1.261
(&)
Muerte subita Muerte por
cardiaca/afio causa CV/afio
210 a 381 619 a 952
Hospitalizaciones/afio Hospitalizaciones/afio
por cualquier causa por IC
H Casi 4900 1905
[ |
Desfibriladores Trasplantes
automadticos cardiacos/afio
implantables/afio 15
690 | ~N |
Ablacién septal Miectomia

por alcohol/afio septal/afio
@ 80 a 120 % 25a50

El riesgo de muerte subita cardiaca es elevado en todos los pacientes con MCH,
aungue 6 de cada 10 casos se presentan entre los 40 y los 65 afios (grafico 1).
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Grafico 1
Muerte subita cardiaca en MCH. Por grupo etario. En %.

40 A 65 ANOS
58,3%

> 65 ANOS
25%

<40 ANOS
16,7%

FUENTE: ELABORACION PROPIA A PARTIR DE CARDIM, 2018 Y CECCHI, 2005.

En 2022 el Ministerio de Sanidad publicé la Estrategia en Salud Cardiovascular
del Sistema Nacional de Salud (ESCAV), la cual surge como respuesta a la necesi-
dad de incorporar nuevas perspectivas sobre la salud cardiovascular (Ministerio
de Sanidad, 2022).

Los ambitos de actuacién prioritarios definidos en esta Estrategia son:

- Promocioén de la salud, prevencién de la enfermedad y deteccién precoz.
— Empoderamiento y participacién ciudadana.

- Gestion del conocimiento, investigacion e innovacién.

- Equidad y género en salud cardiovascular.

— Abordaje integral a la persona con ECV aguda.

- Abordaje integral a la persona con ECV cronica.

El principal objetivo de la Estrategia en Salud Cardiovascular es mejorar el nivel
de salud cardiovascular de la poblacion espafiola. Para concretar dicho objetivo
se deben realizar las siguientes acciones:

- Promover la salud cardiovascular en la ciudadania mediante el desarrollo
de un abordaje integral que facilite la adopcién de estilos de vida y entor-
nos saludables y sostenibles.

— Reducir la incidencia, la prevalencia y las complicaciones de las enferme-
dades cardiovasculares en Espafia a través de la prevencion, la mejora de
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la atencién, en la fase aguda y crénica, la rehabilitacion y la restauracion
de la salud, la prevencidn de la discapacidad, y la mejora de la calidad de
vida y bienestar de los pacientes y sus familiares.

- Impulsar la adopcién de medidas que hayan demostrado su efectividad,
seguridad, eficiencia y sostenibilidad.

Es de destacar que en esta versién de la Estrategia en Salud Cardiovascular no
estd contemplado el abordaje de las miocardiopatias. De hecho se menciona
gue las miocardiopatias y cardiopatias familiares serdn consideradas en futuras
revisiones de la estrategia (Ministerio de Sanidad, 2022).

El abordaje de las enfermedades complejas, entre ellas las miocardiopatias, re-
guiere de una adecuada disponibilidad de centros asistenciales altamente capaci-
tados en este grupo de enfermedades.

En Espafia, el Ministerio de Sanidad concede la acreditacién de Centros, Servicios
y Unidades de Referencia (CSUR) a los centros que cumplan una serie de normas,
como la consideracién de los derechos de los pacientes, la implantacién de un
programa de garantia de calidad o la elaboracién de un plan anual de auditoria
(Ministerio de Sanidad, s.f.a).

Actualmente hay nueve CSUR en cardiopatias familiares, los cuales deben de-
mostrar un amplio conocimiento y experiencia en el manejo de estas enfermeda-
des y demostrar que cuentan con el equipo y el personal necesarios para brindar
a los pacientes una atencion de calidad (Ministerio de Sanidad, s.f.b).

Los CSUR deben cumplir ademas las siguientes condiciones:

— Cubrir todo el territorio nacional y atender a todos los pacientes en igual-
dad de condiciones independientemente de su lugar de residencia.

- Proporcionar atencién en equipo multidisciplinar: atencién sanitaria, apo-
yo a la confirmacién diagndstica, definir estrategias terapéuticas y de se-
guimiento y actuar como consultor de las unidades clinicas que atienden
habitualmente a estos pacientes.

— Asegurar la continuidad de la atencién entre cada etapa de la vida del
paciente y entre los niveles de atencion.

— Evaluar los resultados.

— Proporcionar capacitacién a otros profesionales.

En 2016 la Sociedad Espafiola de Cardiologia puso en marcha el programa SEC-EX-
CELENTE, un proyecto para acreditar la calidad asistencial en los procesos y pro-
cedimientos mas prevalentes e importantes en el drea cardiovascular. Este pro-
grama se inscribe dentro del proyecto SEC-CALIDAD vy se trata de un complejo
proceso que integra la medicidn, la comparacién con estandares, la auditoria para
mejorar, y finalmente, la acreditacién (SEC, s.f.).
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En el ultimo informe publicado por la SEC se describe que durante el periodo
2017-2021, 78 unidades de Insuficiencia Cardiaca de 14 comunidades auténomas
solicitaron su acreditacién. A 44 de esas unidades (un 56,4%) se les otorgd la
acreditacién definitiva, mientras que el 43,6% restante recibieron la acreditaciéon
provisional (Anguita-Sanchez et al., 2022).

Una de las dreas incluidas en este programa de acreditacién de la excelencia es
el de las cardiopatias familiares. El Comité Cientifico de la SEC ha establecido los
estandares de calidad y los requisitos para la acreditaciéon SEC-Excelente de las
unidades de CF (Ripoll et al., 2019).
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Diagndstico y tratamiento
de las miocardiopatias

Son varias las GPC disponibles para el diagndstico y tratamiento de las miocardio-
patias, la IC y las arritmias, entre ellas la Guia para el manejo de las miocardiopa-
tias publicada recientemente por la Sociedad Europea de Cardiologia (Arbelo et
al., 2023; Zeppenfeld et al., 2022; Ommen et al., 2020; Elliott et al., 2014; Rapezzi
et al.,, 2013).

Proceso diagndstico

El diagndstico de una miocardiopatia puede sospecharse por los sintomas, la pre-
sencia de un soplo, un electrocardiograma (ECG) anormal o un antecedente fami-
liar de miocardiopatia o muerte subita, y en esos casos es fundamental realizar
un ecocardiograma (Arbelo et al., 2023; Ommen et al., 2020; Elliott et al., 2014).

Otras pruebas que pueden ser necesarias incluyen una prueba de esfuerzo, Hol-
ter ECG de 24 horas, resonancia magnética cardiaca, cateterismo, estudio elec-
trofisioldgico y estudio genético, entre otras (Arbelo et al., 2023; Fundacidén Espa-
fiola del Corazén [FEC], s.f.).

Pese a la disponibilidad de pruebas de alta complejidad para estudiar a los pa-
cientes con sospecha de una miocardiopatia, se ha identificado una relevante
variabilidad en el uso de esas pruebas (Gimeno et al., 2021; Mizia-Stec et al., 2021,
Helio et al., 2020; Charron et al., 2018).

Sin embargo uno de los principales retos que enfrenta el proceso diagnéstico de
estas enfermedades es una adecuada sospecha diagndstica y para ello es funda-
mental el papel de los clinicos con experiencia en miocardiopatias.

La resonancia magnética cardiaca (RMC) tiene un rol importante para el diagnés-
tico de las miocardiopatias, especialmente cuando la ecocardiografia no es con-
cluyente, en pacientes con ventanas de imagenes ecocardiograficas deficientes
0 en casos de dudas sobre la colocacion de un DAl (Ommen et al., 2020). La GPC
de la Sociedad Europea de Cardiologia (ESC3, por sus siglas en inglés) sobre el
manejo de las miocardiopatias le asigna un rol aiin mas relevante a la RMC ya que
recomienda la realizacion de este estudio en la evaluacién inicial de los pacientes
con miocardiopatias (Arbelo et al., 2023).

Pese a la relevancia de esta prueba diagndstica, el uso de la RMC es inferior al reco-
mendado, incluso en hospitales terciarios. De hecho, el Registro de Miocardiopatias

3. European Society of Cardiology.
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de la ESC identificd que a menos del 30% de los pacientes se les habia realizado
este estudio dentro del primer aflo de seguimiento (Mizia-Stec et al., 2021). Es de
destacar que sdlo el 36,3% de los 443 pacientes incluidos por Espafia en este Re-
gistro europeo accedieron a una resonancia magnética cardiaca en ese periodo.

Entre las causas de la infrautilizaciéon de esta prueba diagndstica destacan una
oferta insuficiente de equipos de resonancia magnética y de personal suficiente-
mente entrenado.

Las pruebas genéticas estan recomendadas para definir la causa de la miocar-
diopatia, estimar el prondstico en el caso de genotipos con evidencia firme de
asociacion a tasas elevadas de eventos arritmicos y disfuncién sistélica, asi como
estimar el riesgo de complicaciones y guiar el tratamiento (Arbelo et al., 2023;
Wilde et al., 2022; Zeppenfeld et al., 2022; Pinto et al., 2016; Elliott et al., 2014;
Rapezzi et al., 2013).

Es de destacar que la principal utilidad del estudio genético es facilitar el estudio
familiar ya que el resultado genético positivo permite estimar la probabilidad de
recurrencia en familiares con mayor precisién. De hecho, se recomienda elaborar
un arbol genealdgico de al menos tres generaciones e investigar a cada miembro
de la familia tras la confirmacién diagndstica de una miocardiopatia (Arbelo et al.,
2023; Ommen et al., 2020; Barriales-Villa et al., 2016; Elliott et al., 2014).

Otro aspecto crucial de los estudios genéticos es su capacidad para estimar el
riesgo de recurrencia de enfermedades en los descendientes, lo que es funda-
mental para proporcionar un asesoramiento reproductivo adecuado. Ademas, es-
tos estudios son herramientas valiosas para guiar a individuos que portan varian-
tes genéticas asociadas a miocardiopatias, como es el caso de la miocardiopatia
arritmogénica. Esta orientacion es esencial para tomar decisiones informadas
sobre la eleccién de profesiones u ocupaciones que puedan incrementar el riesgo
de eventos cardiovasculares adversos, como la muerte subita, o la expresién ace-
lerada del fenotipo cardiaco especifico.

Pese al relevante papel de las pruebas genéticas en el estudio de las miocardio-
patias existe una infrautilizacién en Europa. En el Registro de Miocardiopatias de
la ESC, mencionado previamente, las pruebas genéticas sélo fueron realizadas
en el 37,3% de los pacientes aunque con variaciones de acuerdo con el tipo de
miocardiopatia y regién (Heli6 et al., 2020).

Diagnéstico de la MCH

En el grafico 2 se presenta de manera resumida el abordaje diagndstico inicial
ante la sospecha de una MCH. La medicién del grosor de la pared ventricular pue-
de realizarse con cualquier técnica de imagen: ecocardiografia, RMC o tomografia
computarizada (TC), aunque es de destacar que esta ultima prueba diagndstica
deberia utilizarse cuando la ecocardiografia no es concluyente y la RMC no estd
disponible o estd contraindicada (Arbelo et al., 2023; Ommen et al., 2020).
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Los expertos coinciden en que la ecocardiografia es un método fundamental en la
evaluacién de la MCH, tanto para el diagndstico como para la monitorizacion de la
enfermedad (Elliott et al., 2014).

Es de destacar que en el caso de la MCH el estudio genético es una indicacién
Clase | segun las ultimas GPC europeas (Arbelo et al., 2023).

Grafico 2
Algoritmo diagnédstico inicial en pacientes con sospecha de MCH

ANAMNESIS
EXPLORACION FiSICA
HISTORIA FAMILIAR

|

ECG ECOCARDIO- RESONANCIA ESTUDIO PRUEBAS DE
GRAMA MAGNETICA GENETICO LABORATORIO
OBSTRUCCION OBSTRUCCION SIN
EN REPOSO PROVOCADA OBSTRUCCION

ECG: ELECTROCARDIOGRAMA.
FUENTE: ELABORACION PROPIA A PARTIR DE ARBELO ET AL., 2023; MARON ET AL., 2022.

Abordaje terapéutico

El objetivo del tratamiento de los pacientes con miocardiopatias es mejorar los
sintomas y prevenir las complicaciones, aunque no todos los pacientes necesitan
tratamiento. Entre las alternativas terapéuticas se identifican una serie de farma-
cos y cambios en el estilo de vida, pero también tratamientos invasivos e incluso
el trasplante cardiaco (gréfico 3).
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Grafico 3
Alternativas terapéuticas para el abordaje de las miocardiopatias
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FUENTE: CARDIOMYOPATHIES MATTER, 2022.

Tratamiento de la MCH

La primera linea de tratamiento en la MCH obstructiva son los farmacos crono-
tropos negativos, como betablogueantes, calcioantagonistas o disopiramida. Sin
embargo, ninguno de estos fadrmacos es especifico para el tratamiento de la MCH
ni tienen ensayos clinicos randomizados que hayan demostrado su eficacia. Asi-
mismo, tampoco abordan los mecanismos moleculares subyacentes (Borsari et
al., 2022; Olivotto et al., 2020; Elliott et al., 2014).

En los pacientes que no tienen una adecuada respuesta a pesar de la terapia mé-
dica éptima se deben considerar tratamientos mds invasivos como la reduccién
septal, incluida la miectomia septal quirdrgica, y la ablacién septal con alcohol.
Sin embargo, este tipo de procedimientos invasivos conlleva riesgos y se requiere
de profesionales altamente experimentados (Olivotto et al., 2020; Ommen et al.,
2020; Esteve et al., 2018; Elliott et al., 2014; FEC, s.f.).

La identificacion de los pacientes con riesgo elevado de muerte subita cardiaca
es aun un reto en el abordaje de la MCH, pero resulta fundamental para seleccio-
nar los pacientes que requieren la colocacién de un DAI como profilaxis primaria
o secundaria (O'Mahony et al., 2018; Elliott et al., 2014).
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Retos y necesidades no cubiertas

AUn son varios los retos y las necesidades no cubiertas que enfrenta el abordaje
de los pacientes con estas enfermedades, tal como han sido identificados en al-
gunas iniciativas sobre enfermedades no transmisibles que se han implementado
recientemente a nivel europeo (Comisién Europea, 2022a; European Alliance for
Cardiovascular Health [EACH], 2022).

Los retos y necesidades no cubiertas se relacionan con diferentes aspectos del
abordaje de estas enfermedades, entre ellos, la concienciacién de los diferentes
actores sobre la relevancia de las miocardiopatias, el proceso diagndstico, el tra-
tamiento e incluso el seqguimiento de los pacientes.

A continuacién se describen los principales retos y necesidades no cubiertas:

»

»

»

Diagndstico precoz, ya que existe un infradiagnéstico e incluso un diag-
ndstico tardio de las miocardiopatias, lo cual impide un tratamiento ade-
cuado y favorece la aparicion de complicaciones potencialmente preveni-
bles (Maron, 2018; Elliott et al., 2014).

Por ello es necesario sensibilizar a los profesionales sanitarios de diferen-
tes especialidades sobre la necesidad de aprovechar cada contacto de
los pacientes con el sistema de salud y en caso de que se sospeche una
miocardiopatia, derivarle al cardiélogo. Asimismo, es importante reducir
las brechas de formacién que tienen muchos médicos y enfermeras en
relacién con las miocardiopatias, incluso los especialistas en medicina in-
terna, pediatria y cardiologia (Magnusson & Mérner, 2020).

Derivacién oportuna al especialista en cardiologia, preferentemente a
profesionales expertos en miocardiopatias, a fin de implementar el pro-
ceso diagnéstico mds adecuado y el tratamiento en caso de la confir-
macién diagndstica (Zeppenfeld et al., 2022; Stiles et al., 2021; Pelliccia
et al., 2020; Barriales-Villa et al., 2016; Elliott et al., 2014; Charron et al.,
2010).

Variabilidad en la Practica Médica, tanto en el diagndstico como en el
tratamiento. En los casos donde se sospecha una miocardiopatia son va-
rias las pruebas recomendadas para el estudio de esos pacientes, la even-
tual evaluacion de riesgo y decidir el tratamiento mds adecuado. Pero se
ha descrito una importante variabilidad en la realizacién de las pruebas
diagndsticas por lo que es necesario homogeneizar el proceso diagndstico
(Wilde et al., 2022; Gimeno et al., 2021; Heli6 et al., 2020; Elliott et al., 2014;
Rapezzi et al., 2013).
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»

»

»

»

»

También se observa variabilidad en la tasa de uso de algunas opciones
terapéuticas como los DAl y marcapasos, asi como la ablacién con catéter
(Gimeno et al., 2021; Timmis et al., 2021; Charron et al., 2018).

Inequidades en el acceso: se observa que los pacientes con ECV (entre
ellos, quienes padecen una miocardiopatia) se enfrentan a inequidades
en el acceso entre paises europeos e incluso entre regiones de un mismo
pais. Ello se debe principalmente a la desigual distribucién de los servicios
de cardiologia y cirugia cardiovascular (EACH, 2022; Timmis et al., 2022).

Cribado familiar, el cual puede incluir pruebas clinicas y genéticas, de
acuerdo con las recomendaciones de cada pais (Wilde et al., 2022; Zepp-
enfeld et al., 2022; Elliott et al., 2014; Charron et al., 2010).

Pese a que, como se menciond previamente, el cribado deberia realizarse
en los familiares cercanos de cada paciente con diagnéstico de miocardio-
patia y que ha demostrado ser una estrategia coste-efectiva a largo plazo,
aln hay un importante espacio para mejorar las tasas de uso de esta prac-
tica (Catchpool et al., 2019; Wordsworth et al., 2010; Charron et al., 2010).

Abordaje multidisciplinar: la atencién de los pacientes con miocardiopa-
tias debe estar liderada por cardiélogos expertos en estas enfermedades,
pero es recomendable incluir otros profesionales, entre ellos enfermeras
especializadas en miocardiopatias o IC, y psicélogos (Arbelo et al., 2023).
Cuando sea posible es recomendable que la asistencia de los pacientes con
miocardiopatia se realice en Unidades Especializadas en Cardiopatias Fa-
miliares ya que ello se asocia con un aumento de la tasa de cribado familiar
de las miocardiopatias y podria mejorar la calidad de vida de los pacientes
y sus familias (Negreira-Camafio et al., 2021; Ommen et al., 2020; Pelliccia
et al., 2020; Charron et al., 2018; Barriales-Villa et al., 2016).

Resultados mejorables en el tratamiento farmacolégico de las miocar-
diopatias, ya que los tratamientos disponibles no son especificos para
este grupo de enfermedades y no cambian el curso de la enfermedad, lo
cual lleva a que muchos pacientes deban ser tratados de manera invasiva.
Muchos pacientes siguen desarrollando IC y arritmias, y tienen un elevado
riesgo de muerte. Ello ha sido reconocido en el Registro de Miocardiopa-
tias de la ESC donde se ha identificado que casi el 8% de los pacientes tie-
ne un evento cardiovascular mayor durante el primer afio de seguimiento
(Butzner et al., 2022; Gimeno et al., 2021; Pujades-Rodriguez et al., 2018).

Aprovechamiento de las herramientas digitales, para mejorar la eficien-
Cia, el acceso y la calidad de los cuidados (Tromp et al., 2022; Fahy & Wi-
[liams, 2021). Entre las herramientas digitales destacan la Historia Clinica
Digital, la Telemedicina y el uso de aplicaciones méviles. Un mayor aprove-
chamiento de estas dos dltimas herramientas permite la monitorizacién y
rehabilitacién de los pacientes en sus domicilios y la posibilidad de capaci-
tar al paciente en su autocuidado (EHN, 2020; Tersalvi et al., 2020).
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»

»

»

»

»
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Mejorar la coordinacién entre profesionales de diferentes niveles asis-
tenciales, especialmente tras la hospitalizacién ya que una mayor coordi-
nacién reduce el riesgo de rehospitalizaciones.

Empoderamiento de las Asociaciones de Pacientes, lo cual permitira su
participacién en la toma de decisiones. Asimismo, el empoderamiento de
las Asociaciones de Pacientes permitird fortalecer el rol de estas organi-
zaciones en la sensibilizaciéon y en la formacion de la ciudadania en car-
dioproteccidn, asi como colaborar en actividades de apoyo psicolégico de
los pacientes y en la organizacién de grupos de ayuda mutua.

Mayor investigacién para favorecer la innovacién: ello permitird incre-
mentar el nimero de Ensayos Clinicos Aleatorizados y a partir de ello,
mejorar la evidencia disponible para el abordaje de estas enfermedades
(Elliott et al., 2014). Actualmente, la financiacion de la investigacién en
ECV es inferior a la que reciben las investigaciones relacionadas con el
cancer e incluso las ECV no han sido priorizadas en el programa de inves-
tigacién europeo Horizon 2020 (EACH, 2022; Timmis et al., 2021).

Adicionalmente, este tipo de patologias necesitaria un abordaje diferente
en la eleccién de los objetivos primarios de los ensayos clinicos. La baja
tasa de eventos graves en algunos tipos de miocardiopatias, como la MCH,
harian necesarios periodos de seguimientos excesivamente prolongados
en los estudios. Por ello, para evaluar la eficacia y seguridad de los nue-
vos farmacos en los ensayos clinicos, se considera adecuado el uso de
variables subrogadas que se correlacionen con el pronéstico del paciente
(Greene et al., 2018).

Concienciacién de los profesionales sanitarios y los decisores politicos:
pese a que las miocardiopatias son un serio problema de salud publica, no
se le presta suficiente atencién a este grupo de ECV por lo que gqueda un
largo camino por recorrer para mejorar la concienciacién de los profesio-
nales sanitarios y los decisores politicos sobre las miocardiopatias.

Adecuada coordinacion con los médicos forenses: de forma que se reali-
ce la evaluacion sistematica a los familiares tras un caso de muerte subita
en un sujeto que padecia una miocardiopatia. Actualmente esta atencién
es muy heterogenea en las distintas CCAA.
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Iniciativas europeas para
mejorar los resultados de las
miocardiopatias

Son varias las iniciativas que se han implementado a nivel de la Unién Europea
(UE) con el objetivo de mejorar el abordaje de las ECV, algunas de las cuales estdn
especificamente dirigidas a las miocardiopatias.

» La Comisién Europea (2022a) ha puesto en marcha Healthier together
- EU Non-Communicable Disease Iniciative (EU NCD Iniciative) para
el periodo 2022-2027 con el objetivo de ayudar a los paises de la UE a
identificar y aplicar politicas y acciones eficaces para reducir la carga de
las principales enfermedades no transmisibles (ENT) y mejorar la salud y
el bienestar de los ciudadanos. Esta iniciativa, que cuenta con el apoyo del
portal de mejores prdcticas de la UE, promueve la prevencién y el abor-
daje holistico de los cuidados en un grupo de cinco enfermedades, entre
ellas las ECV.

Para ello, esta Iniciativa identifica tres areas prioritarias relacionadas con
las ECV, aunque destaca la importancia de que sea cada pais quien defina
las prioridades de acuerdo con las caracteristicas de su poblacién. Las
areas prioritarias relacionadas con las ECV son las siguientes: (i) Preven-
cién de la aparicién y el progreso de las ECV; (ii) Deteccién precoz de las
enfermedades cardiovasculares; vy (iii) Mejorar el acceso a la atencién de
alta calidad y apoyar el autocuidado.

Pese a que las miocardiopatias han sido incluidas en el listado de ECV de
esta iniciativa no se ha identificado ninguna accion concreta destinada a
este grupo de cardiopatias familiares.

» Ofra de las iniciativas europeas es Horizon Europe, el mayor programa de
financiacion de la UE para investigacidon e innovacién. En el marco de esta
iniciativa, durante 2022 el Consejo Europeo de Innovacién (EIC4, por sus si-
glas en inglés) apoyd una serie de retos denominados Desafio Pathfinder.
Uno de esos retos estd orientado a la cardiogendmica con el objetivo de
abordar las brechas existentes en el diagndstico y tratamiento de las ECV,
entre ellas las miocardiopatias (Consejo Europeo de Innovacion, 2022).

» Por su parte, el denominado EU4Health, establecido por el Parlamento
Europeo y el Consejo (2021), ofrece financiacién de la UE para la salud y
con ello genera oportunidades para mejorar la deteccién y la atencién de
las miocardiopatias.

4. European Innovation Council.
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ERN GUARD-Heart, |la Red Europea de Referencia cuyo objetivo es abor-
dar enfermedades y afecciones complejas o raras que requieren un trata-
miento altamente especializado y una concentraciéon de conocimientos y
recursos. La misién de esta red virtual es facilitar el acceso al diagnéstico
y tratamiento de enfermedades raras y complejas del corazén y su foco
principal son las enfermedades cardiacas de transmisiéon genética (ERN
Guard-Heart, s.f.).

Actualmente participan de esta red 44 centros de salud de 16 Estados
miembros de la UE, entre ellos varios hospitales espafioles (siete hospita-
les de Barcelona, Madrid, Murcia y Sevilla) y 15 asociaciones de pacientes
de toda Europa que forman parte del grupo de defensa del paciente euro-
peo (ERN Guard Heart Epag).

Un aspecto muy relevante para el abordaje de este grupo de enferme-
dades complejas de baja prevalencia es el acceso a los datos de salud
y el potencial que ofrece el intercambio y el uso protegido de los datos
sanitarios. Por ello, la Comisién Europea (2022b) ha desarrollado el Es-
pacio Europeo de Datos Sanitarios (EHDS?®, por sus siglas en inglés), un
ecosistema especifico para la salud formado por reglas, normas y prac-
ticas comunes, infraestructuras y un marco de gobernanza. Su principal
objetivo es empoderar a las personas con el fin de que puedan tener un
mayor control y acceso digital a sus datos sanitarios personales electré-
nicos, tanto a escala nacional como de la UE, asi como apoyar su libre
circulacion, fomentando un auténtico mercado Unico para los sistemas
de historiales médicos electrénicos, los productos sanitarios pertinentes
y los sistemas de Inteligencia Artificial (IA) de alto riesgo. Asimismo, este
Espacio de Datos debe contribuir a la investigacién y al desarrollo de tera-
pias innovadoras.

EU Directive on patients’ rights in cross-border healthcare, una Direc-
tiva fundamental para varias de las iniciativas europeas descritas previa-
mente, especialmente ERN GUARD-Heart y EHDA. Esta Directiva podria
aprovecharse para mejorar el acceso transfronterizo a la atencién espe-
cializada de las miocardioaptias (Cardiomyopathies Matter, 2022).

5. European Health Data Space.
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Llamamiento a un Plan de Accidn

A partir de la identificacion de los retos y las necesidades no cubiertas descritas
previamente, varias organizaciones europeas hacen un llamamiento a la acciéon
para favorecer la sensibilizacién de los decisores politicos y mejorar el abordaje
de estas enfermedades, especialmente en la deteccién precoz, la realizaciéon de
pruebas genéticas para los pacientes y sus familias, asi como un mejor aprove-
chamiento de la innovacién.

A continuacién, se describen una serie de acciones prioritarias que deberian im-
plementar los responsables nacionales de la toma de decisiones para mejorar el
abordaje de las miocardiopatias.

»

»

»

Promover iniciativas legislativas que garanticen un acceso universal y
equitativo de los pacientes a las medidas diagndsticas y terapéuticas
recomendadas por las Guias Europeas de Miocardiopatias. Entre esas
medidas se incluyen: estudios genéticos, pruebas de imagen cardiaca
avanzada, farmacos, dispositivos, técnicas quirdrgicas e intervencionis-
tas, etc.

Favorecer la creacion de nuevas Unidades de Cardiopatias Familiares,
en los lugares donde aun no se cuente con ellas, y esté identificada su
necesidad. Todo ello para procurar un modelo de atencién estructurado
y multidisciplinar de los pacientes con miocardiopatias. Estas Unidades
deberian incluir especialistas en el manejo clinico de las miocardiopatias,
asi como profesionales con conocimientos en genética cardiovascular, y
en brindar asesoramiento genético, reproductivo y atencidn psicoldgica a
los pacientes afectados y sus familiares.

Establecer una regulacién que garantice el estudio de la muerte subita
cardiaca, y que incluya ademds de la realizacién de los estudios anato-
mopatoldgicos, histopatoldgicos, bioquimicos y toxicoldgicos, el estudio
genético de muestras bioldgicas del paciente (autopsia molecular). Todo
ello con la finalidad de incrementar el rendimiento del estudio etioldgico y
estimar de forma mas precisa el pronéstico (riesgo de recurrencia) en los
familiares.

Para ello, se podria considerar el ejemplo de Dinamarca, pais que ha ela-
borado un plan nacional especifico en el que se investiga genéticamente
toda muerte en menores de 35 afios. Dicho plan nacional esta respaldado
por ley y ha cambiado drasticamente el abordaje que se hace en ese pais.
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»

»

»

»

Las miocardiopatias importan

Promover las Asociaciones de Pacientes relacionadas con las Miocardio-
patias y la participacion de los pacientes en esas entidades. Ello favore-
cerd la participacién de los pacientes en el proceso de toma de decisiones
en asuntos relacionados a las politicas sanitarias sobre miocardiopatias.

Fomentar la divulgaciéon del conocimiento sobre las miocardiopatias
entre los profesionales sanitarios, los estudiantes de Medicina y la so-
ciedad en su conjunto, con el fin de lograr un diagnéstico temprano, el
tratamiento mds adecuado y la derivacién oportuna a las Unidades Espe-
cializadas en estas enfermedades.

Apoyar la investigacién y la innovacién en el diagnéstico y tratamiento
de las miocardiopatias tanto en areas de investigacién ya existentes
como en nuevas areas.

Incluir rotaciones especificas dedicadas a las Cardiopatias Familiares
dentro del programa de formacién del Médico Interno Residente (MIR)
en Cardiologia a nivel nacional. Esta iniciativa busca mejorar la capacita-
cion y experiencia de los futuros cardiélogos en el diagndstico, manejo y
seguimiento de enfermedades cardiacas genéticas, permitiendo un abor-
daje mds especializado y eficaz en el cuidado de los pacientes.
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