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ROBERTO BARRIALES VILLA CARDIOLOGO DEL CHUAC

«La muerte stibita se puede prevenir»

El experto en
cardiopatias
congénitas impulsa
un programa con el
Imelga para estudiar
a las familias

R. DOMINGUEZ
A CORURA / LA VOZ

Roberto Barriales (Mieres, Astu-
rias, 1966) coordina desde el 2014
la Unidad de Cardiopatias Fami-
liares del Chuac, donde impulsa
un programa de atencion tras la
muerte siibita en jévenes.
—£Tras la muerte, no antes?
—Si, tras la muerte stibita. El fa-
llecimiento sibito o inesperado
supone un acontecimiento vital
trdgico con profundas implica-
ciones, més alld del terreno emo-
cional, para los familiares. Cuan-
do es en una persona menor de
40 afios, un adolescente o inclu-
50 un nifio, hay que pensar que
probablemente la familia pueda
tener una cardiopatia familiar.
—¢Por ejemplo?
—Miocardiopatias, el sindrome
de Brugada, el de QT largo, algu-
nas enfermedades de la aorta...
Todas son patologias con causa
genética subyacente.

—De ahi el programa.

—=&i, porque es muy importante
y necesario protocolizar no so-
lo que hay que hacer la autopsia.
Hay que recoger una muestra de
sangre para un examen genético
y estudiar a la familia, porque
puede aportar datos para cono-
cer la enfermedad del fallecido
y detectar asi a las personas que
la sufren.

—cY eso no se hace ya?

—El problema es que la muerte
stibita en una persona joven es
un episodio muy duro. La ten-
sion que la envuelve hace que
muchas veces no se establezcan
medidas para conocer sus cau-
sas. A veces, por la familia, no
se hace autopsia para que vaya
todo mds rdpido, no se recogen
las muestras necesarias...

Barriales coordina la Unidad de Cardiopatias Familiares del Chu

c, de referencia para Espafia.
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—Entonces, la solucién es...
—El protocolo fija las acciones
a seguir. Cuando hay una muer-
te no podemos dejar a la fami-
lia sin estudiar. Se trata de evi-
tar que se repita otra muerte en
la misma familia.

—EéNo existia?

—En Espafia hay un vacio legal
sobre este tema a nivel judicial
y asistencial. Por eso, desde la
Unidad de Cardiopatias Familia-
res y desde el equipo de forenses
creemos que seria deseable que
el Ministerio de Justicia y el de
Sanidad elaboraran un plan de
actuaci6n global.

—£&Por qué es frecuente?
—No hay datos, ni en Espafia ni
tampoco en Galicia. Queremos
hacer un registro para recoger to-
das las muertes stibitas en jove-
nes. Se han publicado estudios de
otros paises, con datos muy dis-
pares. Se cree que podria ocurrir
entre 1y 2,8 casos por100.000 ha-
bitantes y afio. Aqui, aproxima-
damente, unos 10 cada afio en j6-
venes, incluyendo nifios y bebés.
Pero si cada familia tiene 3 0 4
miembros, hay 50 familiares en
riesgo y sin saber si van a sufrir
lamisma enfermedad que ha lle-

vado a la muerte a su hijo o her-
mano. Por eso hay que facilitar a
los familiares que sean vistos en
launidad de cardiopatias y poder
asf llegar al diagndstico. Hoy dia
se puede. Y se puede prevenir la
muerte subita.

—£&Y cudles son las dificultades?
—Aqui ya lo estamos haciendo.
Tenemos una Unidad de Cardio-
patias Familiares que, ademas, es
un servicio de referencia nacio-
nal. Es un punto de partida. Y
desde nuestra unidad hemos pro-
movido un documento de con-
senso para toda Espaiia, para in-
tentar homogeneizar. Al final no
es una cuestion de costes, no se
gasta mds dinero, es ponerse de
acuerdo, organizarse para hacer
las cosas mejor. Muchas veces es-
té el al médico de cabecera, o al
cardidlogo de drea, que no estan
al tanto de todo esto. Por eso que-

«Podemos evitar no
solo fallecimientos,
sino también que se
transmita a los hijos
la cardiopatia»

remos que los propios forenses
entreguen informacion a la fami-
lia. Queremos descargarla de to-
dos los trimites para que les den
permiso para la retirada de san-
gre. Y que desde el momento en
que se produce la muerte subita,
sepa que hay una unidad especi-
fica, que los vana ver y que se va
a llegar a un resultado.

—¢A qué familiares deben hacer
las pruebas?

—En principio, de primer grado,
hermanos, padres e hijos, pero a
veces que hay que llegar a los de
segundo y tercer grado

—£Y siencuentran la causa? éNo
es como una condena?
—Muchos casos de varias muer-
tes suibitas en la misma familia se
pueden prevenir. Si detectas una
miocardiopatia hipertrofica por
mutacién en un gen con mal pro-
néstico se le puede poner un des-
fibrilador implantable y evitarle
la muerte stibita. Estudiar puede
evitar muertes. Si no lo hiciéra-
mos, asistiriamos a varios casos
mds. Ademds, hoy podemos evi-
tar no solo la muerte, sino tam-
bién que se transmita la enfer-
medad a la descendencia con el
diagnostico preimplantacional.

«El caso que se ve
en la tele es el del
deportista, pero
también ocurren
sin hacer esfuerzo»

Ajuicio de Barriales, en A Coru-
fia «tenemos la suerte de contar
conel Imelgay con la Unidad de
Cardiopatias Familiares», ya que
gracias a ello el protocolo, crea-
do para el 4rea sanitaria, se estd
aplicando ya.

—Y a partir de ahora...

—Nos hemos reunido con car-
didlogos de todos los hospita-
les de Galicia y con forenses del
Imelga. Todo el mundo esti de
acuerdo en darle un empujén a
nuestra propuesta para hacer un
programa de atencion a la muer-
te siibita en el joven en Galicia.
Queremos que esto se extienda
porque ademds no supone més
gasto, es simplemente organizar
el trabajo. Y en un futuro... Presi-
di la secci6n de cardiopatias fa-
miliares de la Sociedad Espafiola
de Cardiologia, sé que es comple-
jo porque cada comunidad actia
de una forma, tiene sus propios
centros de referencia..., pero en
un futuro nos gustaria que fun-
cionase a nivel nacional.
—Por lo pronto, en el drea sanita-
ria de A Corufia, éa qué volumen
de poblacién llegan?

—En la unidad seguimos a més
de 2.100 familias, y no todas son
por casos de muerte subita. No
todas las miocardiopatias van a
tener muerte stbita. Vemos des-
de nifios hasta corredores aficio-
nados que entrenan como profe-
sionales sin revisiones previas. A
la cabeza se nos viene el depor-
tista porque es el que sale en la
tele, pero también se da en gen-
te joven que no hace deporte. E1
ejercicio puede ser un desenca-
denante, pero también se pro-
ducen muertes stibitas sin ha-
cer esfuerzo.

—ZY la del lactante?
—Muchas veces se desconoce la
causa. Pero a veces se puede de-
ber a una miocardiopatia o pue-
de tener otras causas, por eso es
bueno discutir. Y por eso inten-
tamos contactar con cardidlo-
gos pedidtricos porque hay casos
que se pueden seguir y estudiar.
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