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Escanee el codigo QR con la cdmara en su
dispositivo mévil para comprender la urgencia
de ingresar a este paciente que vive con
sindrome de quilomicronemia familiar (SQF).




¢QUE ES EL SQF?

. Que es el sindrome de
quilomicronemia familiar (SQF

El SQF es una enfermedad rara y potencialmente mortal
gue impide que el organismo digiera grasas.

Incluso un poco de grasa puede hacer enfermar
a alguien con SQF!

¢Qué causa el SQF?

El SQF es un trastorno genético, lo que significa que se hereda de los
padres. Con el SQF, el organismo no puede digerir las grasas, como los
triglicéridos (TG).'?

Aunque el SQF es una afeccion de por vida que nunca desaparece, algunos
pacientes muestran sintomas cuando son nifios y otros experimentan
sintoras mas adelante en la vida.! Debido a que la afeccion es infrecuente,
muchos proveedores de atencion médica (Healthcare Provider, HCP) nunca
han oido hablar del SQF o puede que no sepan como diagnosticarlo.®

Aaron, vive con SQF

Debido a su naturaleza genética, otros miembros de la familia pueden tener
0 no sintomas de SQF.

,,Esto se parece a su caso? Los pacientes con SQF se caracterizan por:'
+ Sangre con aspecto turbio/lechoso

+ Dolor en el abdomen, a menudo con dolor de espalda

- Antecedentes de triglicéridos extremadamente altos (superior a
880 mg/dl o 10 mmol/l), incluso con medicamentos o siguiendo
una dieta baja en grasas

. , Fred, vive con SQF
« Pancreatitis aguda, recurrente o cronica

(y Lynne, su esposay
cuidadora)
¢Cudles son los signos y sintomas?

Un signo distintivo de SQF son TG extremadamente altos (que
pueden ser superiores a 880 mg/dl o 10 mmol/l) y sangre que
parece ‘grasa’ 0 ‘lechosa” después de su conservacion en el
laboratorio. Los pacientes a menudo sufren dolor estomacal
intenso, a veces a diario, y también pueden experimentar dolor
lumbar.”

Debido a los niveles altos y sostenidos de triglicéridos, los
pacientes con SQF también estan en riesgo de pancreatitis
potencialmente mortal, que es la inflamacién del pancreas. Los
pacientes también pueden experimentar vomitos y diarrea.’

Otros nombres para el SQF son: hiperlipidemia familiar, hipertrigliceridemia
familiar, deficiencia de lipoproteina lipasa (Lipoprotein Lipase Deficiency,
LPLD), Fredrickson tipo 1 o hiperlipoproteinemia.’?

Para obtener mas informacion y recursos, visite KnowYourTGs.com. : | C S M
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¢QUE ES EL SQF?

¢Qué es un triglicérido?

Los triglicéridos (TG) son un tipo de grasa, o lipido, en nuestros organismos.
Los alimentos con alto contenido de grasa o alto contenido de azdcar
tienen o pueden aumentar los niveles de TG en el organismo. Los niveles
normales de TG suelen estar por debajo de 150 mg/dl (o 1.7 mmol/1).45/

Los proveedores de atencion médica se preocupan por los niveles altos de
TG cuando estan por encima de 150 mg/dl (o 1.7 mmol/l)." Las personas
con SQF pueden tener niveles de TG que sean 10 veces 0 mas el nivel
normal, incluso después de tomar medicamentos reductores de TG y seguir
una dieta baja en grasas.’

Las personas con SQF no pueden digerir las grasas

El cuerpo humano digiere los alimentos y la grasa con la ayuda de una
enzima llamada lipoproteina lipasa (LPL). En las personas con SQF, esta
enzima esta rota o falta, de modo que su organismo no descompone las
grasas.'®

Las personas con SQF deben seguir una dieta restrictiva de por vida para
reducir el riesgo de pancreatitis potencialmente mortal.®

¢Qué debo hacer a continuacion?

Si'sospecha que usted, o un ser querido, tiene SQF, comparta esta hoja
informativa con su médico. Es posible que tenga que pedir una derivacion
a un lipidélogo. Obtener un diagnastico preciso es el primer, y mas
importante, paso que puede tomar para recibir la atencion adecuada.

Sirecibe un diagndstico, asegurese de compartir esta informacion con sus
amigos y familiares. Es importante establecer una comunidad sdlida de
personas que comprendan el SQF y puedan apoyarle.

La informacidn proporcionada en este folleto esta destinada unicamente a fines educativos
y de concientizacion. No sustituye el asesoramiento, diagndstico o tratamiento médico

o nutricional profesional. Pida siempre consejo a su médico o a otros profesionales de la
salud calificados ante cualquier duda que pueda tener sobre una afeccion médica.
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CARTA MODELO DEL MEDICO

CONSEJO: Comparta esta carta modelo con sumédico como ejemplo de una que podrian escribir por usted.
Conserve la carta en el sobre de la Guia de urgencias de SQF. Compartalo con profesionales de atencion médica
cuando ingresen en el hospital o en urgencias.

CONSEJO: CARTA IMPRESA CON MEMBRETE DEL MEDICO
[FECHA]

A quien corresponda:

Esta carta sirve para documentar que [NOMBRE DEL PACIENTE] ha estado a mi cuidado desde el [FECHA DE INICIO
DE LA ATENCION]. [NOMBRE DEL PACIENTE] tiene un diagndstico de sindrome de quilomicronemia familiar (SQF). He
incluido informacién sobre los antecedentes médicos y el diagndstico del paciente (cddigo ICD-10 sugerido: E78.3) y
una declaracion que resume la justificacion del tratamiento.

Resumen de los antecedentes del paciente:

- Descripcion del diagndstico y la afeccién del paciente: El SQF es una enfermedad genética rara que se caracteriza
por la acumulacion no controlada de quilomicrones en el plasma debido a una deficiencia de la actividad de la
lipoproteina lipasa (LPL), que es esencial para la eliminacion de triglicéridos de la sangre. La hiperquilomicronemia
y la hipertrigliceridemia grave asociada pueden provocar complicaciones, como dolor abdominal recurrente y
pancreatitis aguda o aguda recurrente, que pueden provocar pancreatitis cronica y/o ser mortales.

Otros nombres para SQF incluyen: Hiperlipoproteinemia tipo 1 de Fredrickson, deficiencia de lipoproteina lipasa
(LPLD) e hiperlipidemia familiar.

NOTA: Los pacientes con SQF pueden presentar niveles normales de amilasa y lipasa mientras experimentan
pancreatitis, por lo que los niveles normales no excluyen necesariamente la pancreatitis aguda.

- Descripcion de los sintomas del paciente: [ANADIR SINTOMAS AQUI]

- Antecedentes de tratamiento previo: El estandar de atencion para el SQF es minimizar la ingesta de grasas en la
dieta y seguir una dieta muy personalizada y estricta de por vida. Los tratamientos tradicionales reductores de TG
son en gran medida ineficaces.

Se recomienda evitar el alcohol y fumar.

- Respuesta a tratamientos/intervenciones anteriores: [ANADIR SINTOMAS AQUI|
Pdngase en contacto conmigo al (###) #Ht - ##HHt si necesita informacion adicional o si puedo ser de mas ayuda.

Atentamente,

[LINEA DE LA FIRMA]
Nombre:

Nombre del consultorio:
Direccion del consultorio:

Anexos sugeridos: La informacidn proporcionada en este folleto estd destinada tnicamente a fines educativos
. . . y de concientizacion. No sustituye el asesoramiento, diagndstico o tratamiento médico

» Notas de la historia clinica o nutricional profesional. Pida siempre consejo a su médico o a otros profesionales de la

« Resultados de las pruebas salud calificados ante cualquier duda que pueda tener sobre una afeccion médica.

+ Estudios medicos de apoyo
+ Relato del paciente

Visite KnowYourTGs.com para obtener mas informacion sobre el SQF.
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HERRAMIENTAS DE MANEJO MEDICO

Registro de citas

CONSEJO: Utilice una aplicacion

oy . para smartphone como Outlook
Utilice este formulario para programar y hacer un -
seguimiento de las citas. cuéndo tiene una cita.

Registro de citas con el médico/proveedor de atencién médica

FECHA VISITA A LA CLINICA/DEL MOTIVO DE LA VISITA Y LA ATENCION PROXIMA CITA O CUANDO | NUMERO DE TELEFONO
PROVEEDOR PROPORCIONADA PROGRAMARLA DE LA CLINICA/DEL
PROVEEDOR

La informacidn proporcionada en este folleto esta destinada unicamente a fines educativos y de concientizacion. No
sustituye el asesoramiento, diagndstico o tratamiento médico o nutricional profesional. Pida siempre consejo a su médico
0 a otros profesionales de la salud calificados ante cualquier duda que pueda tener sobre una afeccion médica.

Para obtener mds informacion sobre el SQF, visite KnowYourTGs.com. FC S @
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ANTECEDENTES MEDICOS

Este documento describe los antecedentes médicos
recientes importantes.

IMPORTANTE: Tengo una enfermedad rara y potencialmente
mortal llamada sindrome de quilomironemia familiar (SQF).

Informacion del paciente

Nombre: Segundo nombre: Apellido:
Apodo:

Direccion: Ciudad: Estado: Cadigo postal:
Teléfono principal: Teléfono del trabajo: Otro teléfono:
Proveedor del seguro: Numero de péliza:

Grupo sanguineo: Origen étnico:

Factores que pueden afectar al tratamiento:

Informacion de contacto para emergencias

Nombre del contacto de emergencia: Relacion:

Teléfono principal: Teléfono del trabajo: Otro teléfono:

[ Ha firmado el poder notarial para la atencion

Contacto de emergencia del proveedor de atencién médica

Nombre: Tipo de proveedor:

Teléfono del trabajo: Teléfono movil:

Otras necesidades meédicas

Diagndsticos/afecciones médicas:

Alergias:

Necesidades tecnoldgicas especiales (tubos, catéteres, puertos, etc.):

Precauciones que se deben tomar al tratar con la tecnologia:

Proveedores de servicios sanitarios

NOMBRE ESPECIALIDAD NUMERO DE TELEFONO DIRECCION

©2026 lonis Pharmaceuticals®. Todos los derechos reservados. US-FCS-2600004 v1.0 02/2026 CONTINUADO EN LA PARTE POSTERIOR >>



ANTECEDENTES MEDICOS

Informacion de farmacia

Farmacia:

Direccion:

Numero de teléfono:

Numero de fax:

Medicamentos

MEDICAMENTO

(incluidos los productos de venta libre y los suplementos)

FECHA DE INICIO

FECHA DE
FINALIZACION

POSOLOGIA

INSTRUCCIONES ESPECIALES

Visitas recientes a urgencias/hospitalizaciones

FECHA

SINTOMAS

DIAGNOSTICO

¢INGRESADO? (S 0 NO)

Exploraciones/imagenes recientes

FECHA

TIPO

MOTIVO

DIAGNOSTICO

Otra informacion importante

NOTA PARA EL PACIENTE: Asegurese de conservar los informes de laboratorio detallados y otros documentos
de salud en la Guia de atencién de SQF.

La informacion proporcionada en este folleto esta destinada Unicamente a fines educativos y de concientizacion. No
sustituye el asesoramiento, diagndstico o tratamiento médico o nutricional profesional. Pida siempre consejo a su médico
0 a otros profesionales de la salud calificados ante cualquier duda que pueda tener sobre una afeccion médica.

Para obtener mas informacion y recursos, visite KnowYourTGs.com.




Registro del perfil lipidico

Un perfil lipidico es un analisis de sangre en ayunas que mide los niveles de
grasay colesterol en la sangre. Los proveedores de atencion medica utilizan
esta medicion para determinar el tratamiento y hacer recomendaciones sobre

la dietay el estilo de vida.

Registro

Utilice esta herramienta para hacer un seguimiento y mantenerse informado de los resultados de los andlisis de sangre del perfil
lipidico. El seguimiento de sus perfiles lipidicos le ayudara a entender cudles son sus niveles “normales” y le ayudard a tener
conversaciones mas productivas con sus proveedores de atencion médica.

6 NOTA PARA EL PACIENTE: Asegurese de conservar copias de los resultados de laboratorio en la Guia de atencion de SQF.

Colesterol Col/HDL
Fecha Total HDL LDL TG Proporcion

Referencia <200 mg/d! >40 mg/d| <130 mg/dl <150 mg/dl <35al
Valores' (< 5.2 mmol/l) (>7 mmol/l) (< 3.3 mmol/l) (< 1.7 mmol/l)

La informacion proporcionada en este folleto esta destinada unicamente a fines educativos y de concientizacion. No sustituye el asesoramiento, diagndstico o tratamiento médico
o nutricional profesional. Pida siempre consejo a sumédico o a otros profesionales de la salud calificados ante cualquier duda que pueda tener sobre una afeccion médica.

1 Mayo Clinic: Tests & Procedures: Cholesterol Test. http://www.mayoclinic.org/tests-procedures/cholesterol-test/details/results/rsc-20169555.
Consultado el 1 de julio de 2020.

Para obtener mds informacion sobre el SQF, visite KnowYourTGs.com. F‘ 3 @
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HERRAMIENTAS DE MANEJO MEDICO

Registro diario de sintomas

Responsabilicese de su salud haciendo un seguimiento de sus sintomas
para poder comentarlos con su equipo de atencion médica.

Lista de verificacion

Utilice la lista de verificacion a continuacion para marcar sus sintomas y la frecuencia con la que los presenta (es decir, a
diario, semanalmente, mensualmente o indique determinadas horas del dia). Consulte este recurso cuando hable con su
proveedor de atencion médica sobre los sintomas que presenta y con qué frecuencia se producen.

¢Con qué frecuencia presenta este sintoma?

Diariamente Mensualmente | Notas

¢Qué sintomas ha presentado?

[] Neuroldgico: Dolores de cabeza,
olvidos y/o pérdida de memoria

0

Fatiga

[] Manchas o nodulos irregulares amarillos
en la piel (xantomas eruptivos)

Entumecimiento u hormigueo en pies o piernas
Dolor abdominal o en la parte baja de la espalda
Pancreatitis aguda diagnosticada

Nauseas 0 vomitos

Diarrea

Otro

Otro

Otro

O 0O 4ddodgdaoo

Otro

La informacidn proporcionada en este folleto esta destinada tunicamente a fines educativos y de concientizacion. No sustituye el asesoramiento,
diagndstico o tratamiento médico o nutricional profesional. Pida siempre consejo a sumédico o a otros profesionales de la salud calificados ante cualquier
duda que pueda tener sobre una afeccion médica.

Para obtener mas informacion sobre el SQF, visite KnowYourTGs.com. FC S @

©2026 lonis Pharmaceuticals®. Todos los derechos reservados. US-FCS-2600004 v1.0 02/2026




Mi consejo para un paciente recién
diagnosticado y su familia es que no se
rinda. Lo que siente hoy no es cOmo se

sentira durante el resto de su vida.

)J

Lynne
CUIDADORA DE SU MARIDO FRED

Visite KnowYourTGs.com para obtener mas herramientas y recursos.
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1

Recibir un diagndstico [de SQF] era
absolutamente todo...
por fin teniamos un nombre
para llamarlo y, por fin, teniamos
esperanza.

)J
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Justin
DIAGNOSTICADO CON SQF

Visite KnowYourTGs.com para obtener mas herramientas y recursos.







Aaron
PACIENTE CON SQF

Visite KnowYourTGs.com para obtener mas herramientas y recursos.
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Katy
CUIDADORA DE SQF
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Visite KnowYourTGs.com para obtener mas herramientas y recursos.







Me encontré con un libro sobre
una dieta y recetas para personas
con triglicéridos altos. En el primer

capitulo, enumeraba todos los
posibles motivos por los que un
paciente podria tener hiperlipidemia,

y esto incluia causas genéticas.

)J

Yang
PACIENTE cON SQF, CIENTIFICO INVESTIGADOR

Visite KnowYourTGs.com para obtener mas herramientas y recursos.
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Tengo una enfermedad rara y potencialmente mortal:
sindrome de quilomicronemia familiar (SQF).

Otros nombres para SQF incluyen deficiencia de lipasa de lipoproteina (LPLD),
hiperlipoproteinemia de tipo 1 de Fredrickson e hiperlipidemia familiar.

Paciente: Fecha de nacimiento:

Contacto de emergencia: Teléfono:

Médico: Teléfono:



TENGO SQF. La SQF es un trastorno por deficiencia enzimatica en el que se inhibe la
eliminacion de los quilomicrones (grasas en la sangre). La acumulacion no controlada

de quilomicrones puede provocar hipertrigliceridemia grave y complicaciones, incluida
pancreatitis aguda potencialmente mortal. Nota: Pueden producirse niveles normales de
amilasa y lipasa mientras se experimenta pancreatitis; los niveles normales no excluyen
necesariamente la pancreatitis aguda.

Sigo una dieta muy restringida en grasas.

Alergias:

Otras afecciones médicas:

Farmacia: Teléfono:

La informacion proporcionada en esta tarjeta esta destinada Unicamente a fines educativos y de concientizacion. No
sustituye el asesoramiento, diagndstico o tratamiento médico o nutricional profesional. Pida siempre consejo a su
médico o a otros profesionales de la salud calificados ante cualquier duda que pueda tener sobre una afeccion médica.






