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Salud

La Fundacién Canaria Umiaya desemperia un papel clave en la atencion a las personas con
cardiopatias familiares y en la prevencion de los fallecimientos repentinos por estas causas

Dos décadag deluchacontra
la muerte subita en Canarias

YANIRA MARTIN
Las Palmas de Gran Canaria

La Fundaci6n Canaria Umiaya ya
suma casi dos décadas de entrega
alalucha contralamuerte stbita.
Aunque se constituy6 de forma
oficial en 2008, sus origenes se
remontan a la década de los 90,
cuando el dolor por las pérdidas
inesperadas en varias generacio-
nes de una familia del municipio
de San Bartolomé de Tirajana
despert6 el compromiso de bus-
car respuestas para transformar
laexperiencia enayuda.

«Enmi familia se habian pro-
ducido muchos casos de muertes
stibitas en personas jovenes y no
entendiamos las causas, lo que
nos generaba muchisimo dolor.
Enconcreto, fueen1995, araizde
la muerte de un primo, cuando
empezamos a buscar respuestas.
Dos afios después se produjo otro
fallecimiento y la cadena conti-
nué», cuenta Francisca Macias,
secretaria dela citada institucién.

A partir de ese momento, su
entonces marido, el te6logo Car-
melo Pérez -fallecido en 2020-,
inicié un estudio genealdgico ex-
haustivo que permitié detectar
conexiones con otros fallecimien-
tos suibitos de personas menores
de 30 afios. Su trabajo permitié
desarrollar un estudio cardiolégi-
codelafamilia en el antiguo hos-
pital Nuestra Sefiora del Pino.

Graciasalaintervencion delos
doctores Fernando Wangtiemert
-actual presidente de la funda-
cién- y Ramén y Josep Brugada
fue posible identificar en 2007 la
mutacién genética responsable de
la taquicardia ventricular poli-
morfica catecolaminérgica
(TVPC), lapatologia que provoca-
ba estos decesos.

El hallazgo fue esencial para
detectary tratar alos portadores,
unlogro que ha permitido salvar
lavidademas de 200 personasen
Gran Canaria. «Para nosotros fue
una gran alegria descubrir la cau-
sade las muertes de nuestros an-
tepasados y saber qué nos estaba
pasando. Cuando nos dieron los
resultados y conocimos si pade-
ciamos ono la alteracién genéti-
ca, nos dimos cuenta de que te-

Jornadas

120 expertos disertan
sobre el abordaje clinico

Untotal de120 expertos sedieron citaentreel vienesyayeren el ho-
tel ACIberiadelacapital grancanaria para participar en las primeras
Jornadas Canario-Baleares de Cardiopatias
Familiares. El encuentro, organizado por la
Fundacién Canaria Umiaya, conté con el
respaldo del Cabildo de Gran Canaria, y se
desarroll6 con el objetivo de mejorar el
abordaje clinicoy social de las enfermedades cardiacas hereditarias
que sonresponsables de los casos de muertes stibitas. Entre los temas
mas candentes, destacaron las cardiopatias famniliares, el embarazo
enmujeres afectadas por estas enfermedades, las practicas deporti-
vas que pueden realizar los pacientes que sufren mutacionesy el tras-
plante cardiaco. Ademas, el programa dio voz alos forenses y alas
personas diagnosticadas que han recibido un tratamiento precoz.

LaFundacién Canaria Umiaya es una entidad sin animo de lucro
que cuentacon el apoyo del Ayuntamiento de San Bartolomé de Ti-
rajanay el Cabildo grancanario. En laactualidad, la organizacién es-
tapresidida por el cardidlogo Femando Wangiiemert. Lajunta direc-
tivalacompletan Alexis Ojeda, como vicepresidente; Francisca Ma-
cias, secretaria; Tenesoya Lorenzo, tesorera; y los vocales Ratil Ma-
cias, Iris Pérez, Kiara Morales y Maria del Carmen Zerpa.
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Deizquierda a derecha, Maria del Carmen Zerpa, Alexis Ojeda, Tenesoya Lorenzo, Iris Pérez, Francisca Ma-

niamos que unirnos y constituir
una fundacién», relata Macias,
que ademds indica que a dia de
hoy hay 235 personas afectadas
por lamutacion.

En 2008 consiguieron el obje-
tivo, con Carmelo Pérez al frente
delapresidencia. «Nuestra pri-
mera mision fue intentar locali-
zar al mayor nimero de afecta-
dos posible. Asi pasamos unos
diez afos. También ofreciamos
apoyo psicolégicoy emocional a
las personas que lo necesitaban»,
recuerda la secretaria de la agru-
pacion.

Poco apoco, la entidad, cuya
sede se encuentra en El Tablero,
fue desarrollando acciones para
darse a conocer. Para ello, sus
miembros crearon una pagina
web y decidieron solicitar sub-
venciones a las instituciones para
poner en marcha iniciativas. Una
deellas cuenta con el apoyo de la
Consejeria de Educacién del Go-
bierno de Canarias y consiste en
instalar desfibriladores enlos co-
legios. /El objetivo? Brindar apo-
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cias, Ramo6n Brugaday Fernando Wangiiemert, el pasado viernes, durante la celebracién delas jornadas.

yoalapoblacién escolar que esta
aquejada de cardiopatias. «<Em-
pezamos adesarrollar este traba-
joen 2015y, adiade hoy, conti-
nuamos. Hasta el momento, he-
mos instalado 34 desfibriladores
en las dos provincias canarias»,
informa Francisca Macias.

Ademas, desde el pasado mes,
la fundacién realiza revisiones
cardiovasculares gratuitas enlos
centros educativos del Archipié-
lago. Se trata de un programa pi-
loto que hanacido con el propdsi-
to de detectar posibles alteracio-
nes entre el alumnadode 16 a18
afios de forma precoz. El chequeo
consiste en practicar un electro-
cardiogramay un ecocardiogra-
ma. Por ahora, han participado
150 jévenes de Gran Canariaen la
actividad. La previsién dela orga-
nizacién es llegar al millar en el
conjunto de la comunidad en el
transcurso del afio.

«Paranosotros
fueunaalegria
descubrir qué nos
estabapasando»,
afirma Macias

Laentidad
realizarevisiones
cardiovasculares
enlos centros
educativos

Otro de los proyectos en el que
trabaja la entidad consiste en la
creacion de una base de datos de
mutaciones en Canarias, un re-
curso que permitirfa incorporara
todos los pacientes conalteracio-
nes genéticas familiares para co-
nocer conmas detalles las cardio-
patias que afectan a la poblacién
canaria.

Con el propdsito de profundi-
zar enel estudio, la detecciony el
abordaje de las enfermedades
cardiacas hereditarias, la Funda-
cién Umiaya celebrd, entre el
viernesy ayer, las primeras Jorna-
das Canario-Baleares de Cardiopa-
tias Familiares en el Hotel AC Ibe-
ria de la capital grancanaria. E1
encuentro contd con el apoyo del
Cabildo de Gran Canariay permi-
tié reunir amas de un centenar de
expertos.

«Se hacomprobado que tanto
en Canarias como en Baleares hay
una mayor incidencia delas car-
diopatias familiares hereditarias.
Por eso, hemos querido que los
expertos compartan experiencias
y que los afectados también co-
bren voz», sehala Francisca Ma-
cias, quien confia en que las ac-
ciones que impulsan sirvan para
salvar cadavez mds vidas.m



