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UNA INICIATIVA DE LA FUNDACION HF

En octubre de 1999, la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar presenté una iniciativa para que las
personas que padecen hipercolesterolemia familiar heterocigota disfrutaran de la aportacién reducida en
los medicamentos, como otros enfermos. La Fundacion elaboré un Documento cientifico y una Memoria
econdmica de la propuesta, que presentaron en marzo del afio 2.000 al anterior ministro de Sanidad y a
todos los grupos politicos, antes de las elecciones generales. En junio del afio 2000, la fundacion se
entrevista con el presidente de la Comisién de Sanidad del Congreso, el doctor Feliciano Blazquez, y con
su portavoz adjunto, el doctor Francisco Zambrano, ambos del Grupo Popular. Y en septiembre de 2000,
el Grupo Popular elabora el primer borrador de una proposicion no de Ley sobre la aportacién reducida.
Pero la medida se retrasa, a la espera de un informe técnico y econémico de Sanidad. En paralelo, la
Fundacién contacta con el resto de grupos politico, presentandoles también su propuesta. Izquierda Unida
la hace suya en febrero y presenta en marzo de 2002 una proposicién no de Ley, muy similar a la que
presenta el Grupo Popular. Al final se aprueba una enmienda transaccional y la proposicién no de Ley se
aprueba el 10 de abril de 2002 en la Comision de Sanidad del Congreso, por unanimidad.

LA PROPOSICION NO DE LEY

“El Congreso de los Diputados insta al Gobierno para que los enfermos que padecen una
hipercolesterolemia familiar heterocigota con diagnéstico de certeza se les reconozca la aportacion
reducida de medicamentos al amparo o bajo la forma de reales decretos que la regulan, para que puedan
costearse sin grave carga el citado tratamiento farmacoldgico de por vida”. Este es el texto de la
propuesta aprobada por unanimidad en la Comision de Sanidad del Congreso del pasado 10 de abril. Una
sesion en la que todos los grupos intervinientes agradecieron a la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar
su tenacidad en la defensa de esta iniciativa:

“Quiero aprovechar la mencién sobre la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar para agradecer desde
aqui al Dr. Pedro Mata, Dr. Rodrigo Alonso, Dr. Miguel Pocovi y a todos los miembros de la Fundacién
su inestimable trabajo y colaboracion a favor de este colectivo afectado por la FH” (Marisa Castro, IU)
“... Aunque yo elaboré por encargo de mi grupo, recogiendo las insistentes peticiones y recomendaciones
de la Fundacion Hipercolesterolemia Familiar y sobre todo las de su presidente, el Dr. Mata, que en
Jjunio de 2000 nos presentaba por primera vez en el despacho del presidente de esta Comision la
magnitud de este problema sanitario y social ...” (Francisco Zambrano, Grupo Popular)

“... Desde mi grupo alabamos la labor tenaz y meritoria de esta Fundacidn, teniendo en cuenta ademds
que lo que propone no redundard en una aumento del gasto piblico, sino que quizds pueda reportar un
ahorro del gasto sanitario ...” (Sra. Uria Etxebastria, Grupo Parlamentario Vasco)

“La Fundacién Hipercolesterolemia Familiar ha trabajado intensa e insistentemente, ha trabajado
aportando numerosa documentacion a todos los grupos y este reconocimiento es del todo licito y ademds
Jjusto que lo expresemos en publico” (Sra. Riera i Ben, Grupo Convergencia i Uni6)

LA MEDIDA PUEDE SER EFECTIVA EN SEPTIEMBRE

Sanidad estd elaborando ahora el real decreto que revisa en profundidad la clasificacién de las
especialidades farmacéuticas y cambia la aportacién de algunos medicamentos, incluyendo la aportacién
reducida, con visado de inspeccion, para los medicamentos que se prescriben a los pacientes de
hipercolesterolemia familiar heterocigota. Este real decreto, que esta semana empezard a circular por el
Ministerio, serd enviado a las autonomias y organismos pertinentes para la fase de alegaciones (dos
meses). Por ello, se estima que pueda publicarse en el BOE en septiembre.

Con ello, los 80.000 espaiioles que padecen la hipercolesterolemia familiar heterocigota (HF) pasarian de
pagar el 40 por 100 de los medicamentos (unos 30 euros al mes) a pagar sélo la aportacién reducida, unos
3 euros al mes. Eso va a suponer un importante ahorro para muchas familias y va a facilitar el tratamiento
de nuevos pacientes.



LA APORTACION REDUCIDA AHORRA DINERO AL PRESUPUESTO

En Espaiia puede haber unas 80.000 personas que sufren hipercolesterolemia familiar heterocigota. Si se
excluye inicialmente a los que tienen menos de 20 afios, hay unas 61.000 que necesitan un tratamiento.
Estimando en 715 euros el coste del tratamiento pro persona y afio, atender a esas 61.000 personas con los
farmacos adecuados tendria un coste anual de 43,84 millones de euros al afio (7.295 millones de pesetas).
Pero como el Estado ya paga el 60 por 100 de este coste, quedaria abonar el 40 por 100 restante, 17,54
millones de euros. Con la aportacién reducida, el colectivo solo pagaria 36 euros al afio, o sea 2, 19
millones de euros, teniendo que hacer frente el Estado a los 15, 35 millones de euros restantes (2.554
millones de pesetas).

Esa seria el coste inicial de la propuesta de la Fundacién HF. Pero eso es lo que costaria el tratamiento de
todos los pacientes, algo ciertamente imposible a corto plazo, en el caso de tratar a un tercio de los
pacientes potenciales, el coste para el Estado seria de 5 millones de euros, 831 millones de pesetas.

Pero si tenemos en cuenta que estos pacientes son firmes candidatos a hacer un infarto y a necesitar un
tratamiento hospitalario, hay que restar el ahorro que supone evitarlo con un adecuado tratamiento. Si
tomamos la hipdtesis de que la mitad de estos 20.000 pacientes acabarian en un hospital si no se le trata,
el coste de su hospitalizacion (601 euros, 100.000 pesetas por persona y afio), el tratarlos preventivamente
supone un ahorro hospitalario de 6 millones de euros (1.000 millones de pesetas afio). Luego, al final la
propuesta de aportacién reducida de la Fundacién HF supondra un ahorro para la sanidad piblica
de 1 mill6n de euros (166 millones de pesetas).

UNA ENFERMEDAD GRAVE QUE TIENE TRATAMIENTO

En Espaiia, casi un millén y medio de personas padecen hipercolesterolemia familiar, heredada. Y de
ellos, 80.000 padecen hipercolesterolemia familiar heterocigota (HF), la mas grave, causada por
mutaciones en un solo gen, lo que produce un gran efecto metabodlico (suelen tener niveles de colesterol
de 300 a 500 mg/dl). Y se transmite, por lo que el 50 pro 100 de los descendientes del enfermo padecerdn
la enfermedad.

El problema es que mas de la mitad de estos paciente sufren alguna enfermedad cardiovascular
antes de los 55 aiios. Y los estudios demuestran que la muerte por enfermedad coronaria es cien veces
mayor, entre personas de 20 a 39 afios con HF. Y que tienen grandes posibilidades de sufrir un infarto
muy jovenes: el 75pro 100 de los hombres que no han sido tratados tendran un infarto antes de los 60
afios y las mujeres antes de los 70 afios.

La enfermedad tiene un tratamiento farmacoldgico eficaz, que permite al paciente, junto a la dieta y la
vida sana, vivir muchos afios y n tener problemas. Pero el problema es que sélo un 30 por 100 de estos
pacientes conocen su enfermedad y tienen tratamiento. La mayoria se enteran en las urgencias de un
hospital, cuando ingresan con un infarto. Por eso es tan importante la prevencion, el diagnéstico
correcto y el tratamiento farmacoldgico, que ahora sera mas facil con la aportacion reducida.

“Los politicos han realizado un ejercicio de gran responsabilidad aprobando esta medida de la
aportacion reducida. Ahora va a ser mds fdcil tratar a estos enfermos e impedir que les explote la bomba
que llevan dentro, la hipercolesterolemia que provoca infartos y problemas cardiovasculares si no se
trata. La medida va a reducir muertes, hospitalizaciones y gastos, alargando la vida de estos pacientes,
por lo que es una gran noticia para la sanidad espafiola”, comenta el Dr. Pedro Mata, presidente de la
Fundacién Hipercolesterolemia Familiar.



