
Orden para la aportación
reducida
Tres años después de su implantación, la ayuda al tratamiento contra la HF
sigue sin llegar a todos sus destinatarios

Han pasado más de tres años desde su entrada en vigor, y la aportación reducida -la ayu-
da con la que la administración sanitaria costea el tratamiento de la Hipercolesterolemia
Familiar (HF)- se encuentra en una situación cercana al caos. La dispersión de procedi-
mientos por los que se ha implantado la aportación reducida es tal, que en la práctica la
medida no llega a la población. Unas comunidades siguen el método de reintegrar los
gastos a los pacientes; otras, exigen pasar las recetas por inspección; y entre medias, un
sinfín de trámites burocráticos a los que se añade una alarmante falta de información de
muchas gerencias de salud. A nuestro boletín llegan mes tras mes cartas en las que los
pacientes, a veces  desesperados, nos relatan sus peripecias para obtenerla -algunas ve-
ces sin resultado final-. Y todo ello mientras la aportación reducida alcanza únicamente
a ciertos fármacos, las estatinas, de manera que quedan fuera otros como la ezetimiba
que cada vez se prescribe más, porque cada día es más notoria su eficacia combinada con
las estatinas. Desde la Fundación Hipercolesterolemia Familiar creemos que ha llegado
el momento de poner orden en una prestación que se aplica de forma diferente según la
comunidad autónoma en la que vivan las familias con HF. Es el momento de que las au-
toridades sanitarias estatales y autonómicas den coherencia a esta prestación a través del
Consejo Interterritorial. Esperamos que la llegada de un nuevo equipo al Ministerio de
Sanidad permita llevar a la práctica un derecho reconocido hace más de tres años, pero
que no termina de hacerse realidad (editorial en pág. 2; reportaje en pág. 8; cartas de los
pacientes en págs. 13 y 14).
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Las familias con HF siguen padeciendo una caótica puesta en práctica de la aportación reducida del tratamiento. En la imagen, un
momento del “Encuentro de Familias con Hipercolesterolemia Familiar”, organizado recientemente en Madrid.  
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editorial

Numerosas personas con Hiperco-
lesterolemia Familiar (HF) siguen
sin beneficiarse de la aportación
reducida a los fármacos para redu-
cir el colesterol, un derecho de
equidad social que se aprobó me-
diante un real decreto en el 2003 y
entró en vigor a comienzos del
2004. Como se recoge en este bo-
letín y en las cartas de los pacien-
tes, han pasado más de tres años
desde su entrada en vigor y se
siguen produciendo graves de -
sigualdades en la consecución de
esta prestación, hecho que no
ocurre en otras patologías cróni-
cas que además no son heredita-
rias. Desde la Fundación Hiperco-
lesterolemia Familiar, y en nombre
de los pacientes, creemos que ha
llegado el momento de poner or-
den en una prestación que se apli-
ca de forma diferente según la co-
munidad autónoma en la que vi-
van las familias con HF. 

Pero no sólo se producen irregula-
ridades en la aportación reducida
ya aprobada hace tres años. Hace
ya seis meses que nuestros repre-
sentantes parlamentarios en la co-
misión de sanidad del Congreso
aprobaron la inclusión de la ezeti-
miba (Ezetrol) dentro de los fárma-
cos de aportación reducida como
tratamiento complementario a las
estatinas para los pacientes con
HF. La Fundación reclamó la pues-
ta en práctica de este acuerdo par-
lamentario al secretario general

del Ministerio de Sanidad, José
Martínez Olmos, en una entrevista
el pasado mes de marzo y todavía
estamos esperando una respuesta.
“El Consejo Interterritorial debe
ser el organismo que coordine, co-
hesione y ayude a resolver los pro-
blemas de salud de los ciudada-
nos”, dijo el nuevo ministro de Sa-
nidad, Bernat Soria, en su toma de
posesión. Esperemos que estas pa-
labras contribuyan a facilitar que
las justas demandas de los pacien-
tes con HF sean tratadas en el
Consejo Interterritorial para ho-
mogenizar las prestaciones y la
detección de las familias con HF.

La prevención continúa siendo la
asignatura pendiente de los siste-
mas de salud y desde la Fundación
venimos insistiendo en la impor-
tancia de la detección de la HF en
la infancia, cuando las medidas de
prevención van a ser más eficaces.
Asimismo, la familia tiene un papel
fundamental en la realización de
los hábitos de vida saludables. Y así
lo hemos destacado en la jornada
de pacientes “Cuida el corazón en
familia”. En la línea de compromiso
que venimos desarrollando para
concienciar a la sociedad de los
riesgos del colesterol elevado en el
desarrollo de la enfermedad car-
diovascular, la Fundación ha edita-
do una guía para el control del co-
lesterol que también esperamos
sea de ayuda para la promoción de
hábitos de vida saludables. 

Las nuevas autoridades
sanitarias deben hacer
realidad la aportación
reducida

Personaje

Manuel supo que era portador de Hipercolesterole-
mia Familiar allá por 1980, un tiempo después de que
un hermano suyo muriera con 37 años, lo mismo que
le ocurrió cuatro meses después a su padre, y los dos
por el mismo motivo: infarto de miocardio. Su herma-
no, recuerda Manuel, “aparcando el coche, se hincó
de rodillas, y cuando lo llevamos al hospital entró ya
cadáver”. Eran problemas que con mayor o menor in-
tensidad se repetían en su familia y un cardiólogo de
entonces les decía que lo suyo “era tontería que nos
lo tratáramos, porque heredábamos la dolencia de
angina de pecho y contra aquello no había nada”.
Afortunadamente, en su camino se cruzó una médica
de cabecera que le trataba un resfriado especialmen-
te complicado. Los análisis de sangre que se hacía
eran correctos, menos el colesterol, que alcanzaba los
480 mg/dl. La doctora lo envió entonces a la unidad
de Lípidos del Hospital Reina Sofía de Córdoba, don-
de ha  conocido a todos los médicos que han ido ha-
ciendo de ese centro un lugar ejemplar en el trata-
miento de la hipercolesterolemia y donde se ha pres-
tado a todos los estudios que le han solicitado. 

Padre de dos hijos, el varón es portador, aunque le
han tranquilizado porque tendrá un adecuado segui-
miento, y la hija no es portadora. Herrero de profe-
sión, lleva vida normal, y aparte de dieta, hace ejerci-
cio: en Córdoba, a la caída de la tarde, cuando refres-
ca, sale con su mujer y otros matrimonios a caminar.
Cuenta entre risas cómo bebe una copita de rioja a la
hora de comer y cuando llega a hacerse los análisis le
cuenta que el doctor le dice: “Manuel, no sé lo que
haces pero sigue haciéndolo”. Y por eso le dice a su
mujer: “¿No ves que lo que es bueno no hace daño?”.

Manuel Cabello Rejano

54 años
Córdoba
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Cuando en el año 2000 se anunció que se ha-
bía descifrado el genoma humano, el llama-
do “libro de la vida”, las cadenas de noticias
predijeron que este avance científico haría
posible “eliminar trastornos hereditarios, es-
tudiar la vulnerabilidad de las personas a las
enfermedades, adaptar los tratamientos a la
constitución genética de cada individuo,
 crear medicamentos nuevos y prolongar la
vida de las personas”. Unos años después, ya
se han desarrollado una amplia gama de
tests genéticos cuyas posibilidades están
cambiando la asistencia sanitaria. 

Hasta el momento, son pocas las personas
informadas sobre los tests genéticos y sus
consecuencias. Y si conocen los tests genéti-
cos es  bien por experiencia profesional,
bien por haberse sometido ya como pacien-
tes a estas nuevas y prometedoras herra-
mientas de diagnóstico, o por tener familia-
res que lo han hecho. Los tests genéticos ya
se están integrando en los sistemas sanita-
rios y tanto los pacientes como los profesio-
nales habrán de aprender a decidir sobre la
necesidad de utilizarlos y a comprender sus
consecuencias. 

Con el fin de ayudar a los responsables de la
toma de decisiones, la Dirección General de
Investigación de la Comisión Europea invitó
en el 2004 a un grupo de expertos, entre los
que se encontraban organizaciones de pa-
cientes, a debatir las repercusiones éticas,
sociales y sanitarias de los tests genéticos.
Fruto de estas reuniones, la Comisión Euro-
pea ha elaborado unas recomendaciones
para la puesta en marcha del uso de tests
genéticos en los sistemas sanitarios y desta-
có que estos tests constituyen un avance
para la asistencia sanitaria y una oportuni-
dad para desarrollar la medicina preventiva. 

Entre las recomendaciones se destaca que
los tests genéticos con fines médicos se de-
ben considerar parte integrante de los ser-
vicios sanitarios y estos deben garantizar la

igualdad de acceso a todos aquellos pa-
cientes que los necesiten. También se de-
ben establecer medidas orientadas a ga-
rantizar que los tests genéticos estén justi-
ficados. Para esto se exige que: la altera-
ción que se busque debe ser grave por su
repercusión en la salud, las pruebas tienen
que tener gran valor pronóstico y debe
existir la posibilidad de realizar acciones de
seguimiento en términos de intervencio-
nes sanitarias. Además,  es preciso  crear el
entorno médico adecuado para facilitar in-
formación previa a los tests genéticos y
asesoramiento posterior a los mismos. Y se
debe estudiar la dimensión económica de
los programas de cribado previstos.

En este contexto, la Hipercolesterolemia Fa-
miliar (HF) reúne todos los criterios mencio-
nados para su detección mediante la utiliza-
ción del cribado genético en cascada fami-
liar. En sendos programas de 1997 y 1998 de
la Organización Mundial de la Salud (OMS),
ya se reconocía que la HF es un trastorno ge-
nético que cumple con los criterios necesa-
rios: diagnóstico de certeza, facilidad de
identificación, utilidad para reducir el riesgo
cardiovascular y disponibilidad de un trata-

miento eficaz. Además su aplicación es una
de las medidas que resulta eficaz en relación
con su coste. Siguiendo las recomendacio-
nes de la OMS, Holanda cuenta con un pro-
grama nacional de cribado genético en fami-
lias afectadas por HF, financiado por el Minis-
terio de Sanidad holandés. En España, la
Fundación Hipercolesterolemia Familiar está
trabajando con las comunidades autónomas
para que la detección de las familias con HF
en nuestro país forme parte de un cuidado
habitual de la salud. El plan de detección ge-
nética de la HF en España continúa avanzan-
do y en los próximos meses estarán incorpo-
radas once comunidades que han incluido
en sus planes regionales de salud cardiovas-
cular la detección de los pacientes con HF y
sus familiares como una de las medidas más
eficaces para prevenir el desarrollo prematu-
ro de la enfermedad cardiovascular. 

Recientemente la Comisión de Salud Pública
del Consejo Interterritorial ha manifestado
que “el cribado de enfermedades debería ser
homogéneo en todas las autonomías”. Por
esto, desde la Fundación HF creemos que es
el momento para que el programa de detec-
ción genética de la HF se debata en el Conse-
jo Interterritorial y se incluya en la estrategia
nacional de prevención integral de la enfer-
medad cardiovascular. Esto sería una buena
forma de cohesionar y garantizar la aplica-
ción de la detección prematura de la HF a to-
dos los españoles, ya que es clave para ini-
ciar la prevención de la enfermedad cardio-
vascular. Los pacientes lo están esperando. 

La OMS ha reconocido que la
HF es un trastorno genético
que cumple con los criterios
que hacen que sea adecuado
el test genético

Los tests genéticos se deben considerar parte de los servicios
sanitarios y deben garantizar la igualdad de acceso de los
pacientes que los necesiten

Los tests genéticos, 
una prometedora herramienta 
de diagnóstico médico
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El engrosamiento de la pared arterial
aparece en niños con Hipercolesterole-
mia Familiar (HF), por lo que el tratamien-
to debería iniciarse de forma precoz para
prevenir la enfermedad cardiovascular
prematura. Además de las recomendacio-
nes en los hábitos de vida, numerosos ni-
ños y adolescentes con hiperlipemias de
elevado riesgo necesitarán tratamiento
con fármacos para reducir el colesterol,
especialmente los que presentan una HF. 

Hace casi dos años, desde la Fundación
Hipercolesterolemia Familiar indicába-
mos las recomendaciones para el trata-
miento farmacológico en la hipercoleste-
rolemia infantil (ver Boletín 18 en la web
www.colesterolfamiliar.com). Desde en-
tonces han aparecido nuevas evidencias
de la importancia del tratamiento precoz
de estos casos. Y recientemente la Aso-
ciación Americana del Corazón (AHA, en
sus siglas en inglés) ha publicado un do-
cumento científico en la revista Circula-
tion (2007; 115: 1948-67) con nuevas re-
comendaciones en el tratamiento de la
hipercolesterolemia severa en niños y
adolescentes. En este estudio se destacan
los resultados de los ensayos clínicos con
estatinas, la edad de inicio y selección de
los pacientes, así como el control y el
mantenimiento del tratamiento. 

En el cuidado de los niños con HF ha existi-
do una falta de organización en los siste-
mas sanitarios. Y esto ha conducido a un
cierto rechazo en el uso de fármacos para

tratar las hiperlipemias graves en los niños
y adolescentes a pesar de la evidencia que
sugiere que la eficacia y seguridad a medio
plazo del uso de estatinas en niños es simi-
lar al observado en los adultos. Pero para
un adecuado cuidado de los niños con hi-
percolesterolemias graves se precisa en
primer lugar su identificación y, para ello,
es necesario un cribado de los niños y ado-
lescentes que tienen uno de los padres o
de los abuelos con enfermedad cardiovas-
cular prematura (antes de los 55 años) o
bien sin historia familiar de enfermedad
cardiovascular, pero en el que uno de los
padres tiene unos niveles de colesterol su-
periores a 240 mg/dl de forma crónica. La
mayoría de la población infantil con eleva-
ciones importantes del colesterol tendrá

una Hipercolesterolemia Familiar o bien
una Hiperlipemia Familiar Combinada. 

Cuanto antes se diagnostique,
mejor

El diagnóstico de la HF se debe hacer du-
rante la infancia ya que cuanto antes se
haga el diagnóstico de un niño con HF, an-
tes se previene la enfermedad cardiovas-
cular. Cuando existe hipercolesterolemia
en la familia, un colesterol LDL en niños en
al menos dos ocasiones mayor de 135
mg/dl o un colesterol total mayor de 200
mg/dl son valores compatibles con el diag-
nóstico de HF. Aunque el diagnóstico de la
HF se puede sospechar clínicamente, en el
documento se recomienda el diagnóstico

genético ya que éste es el
criterio estándar y ade-
más puede tener implica-
ciones para el futuro tra-
tamiento. El diagnóstico
de HF se debe establecer
antes de los 6 ó 7 años
porque los consejos e in-
dicaciones van a ser más
útiles si los reciben antes
de la adolescencia. El se-
guimiento de los niños y
adolescentes se debería
realizar junto con sus pa-
dres en una clínica de lípi-
dos al menos una vez al
año. Si necesitan trata-
miento farmacológico se
hará con más frecuencia.

Nuevos estudios sobre el 
tratamiento de la HF en niños
La evidencia actual indica que la enfermedad cardiovascular
ateroesclerótica comienza en la infancia y es progresiva,
aumentando la tasa de progresión por la hipercolesterolemia
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rancia por molestias gastrointestinales
como flatulencia y estreñimiento. Si no se
toleran las estatinas se puede usar ezeti-
miba, un nuevo inhibidor de la absorción
intestinal del colesterol que reduce el co-
lesterol-LDL hasta un 20 %. Se puede uti-
lizar a partir de los 10 años aunque hay
poco experiencia en niños.

La Agencia Nacional del Medicamento de
Estados Unidos ha aprobado el uso de es-
tatinas en niños varones a partir de los 10
años y en niñas un año después de la pri-
mera menstruación, siempre que conti-
núen con concentraciones elevadas de
colesterol a pesar de un tratamiento die-
tético adecuado. En Europa, el uso de las
estatinas se suele retrasar hasta después
de los 14 años. En la actualidad están
aprobadas en Estados Unidos para uso
pediátrico la lovastatina, simvastatina,
pravastatina y atorvastatina. Otra estati-
na más reciente, la rosuvastatina, está
siendo estudiada en niños y adolescentes

Recomendaciones para el tratamiento de niños con HF
➡  Seguir la dieta, controlar el peso, realizar actividad física, no fumar y, en general, lle-

var una vida saludable, son los elementos que constituyen la piedra angular del tra-
tamiento contra la hispercolesterolemia.

➡  Añadir a una dieta saludable esteroles o estanoles vegetales a partir de los 6 años.
➡  En los niños que cumplen criterios para iniciar tratamiento con fármacos para redu-

cir el colesterol se recomienda una estatina a dosis bajas o moderadas como trata-
miento de primera línea y administrada una vez al día.

➡  Considerar comenzar con una estatina en los niños a partir de los 10 años y en las ni-
ñas un año después de la primera menstruación si el colesterol-LDL es mayor de 190
mg/dl y presentan otros factores de riesgo como historia familiar de enfermedad
cardiovascular prematura, presencia de colesterol HDL bajo (menor de 40 mg/dl),
presencia de diabetes,  hipertensión arterial o ser fumador.

➡  Después de 6-8 semanas de comenzar el tratamiento farmacológico, realizar una
medición del perfil lipídico, transaminasas y CPK. Si no hay anomalías en las pruebas
de laboratorio y la tolerancia es buena volver a realizar una analítica a los 3 meses. Y
si continua normal realizar controles periódicos cada 6 meses.
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La alimentación sigue siendo la base del
tratamiento, especialmente en los niños.
Los niños con HF son particularmente
sensibles a las modificaciones dietéticas
en la primera década de la vida, consi-
guiendo reducir las concentraciones de
colesterol LDL entre un 15 y un 25 por
ciento. La alimentación en los niños con
HF debe ser equilibrada, variada y apor-
tar los nutrientes necesarios para el ade-
cuado desarrollo y crecimiento. En un
niño con HF, se puede comenzar a reali-
zar modificaciones en la alimentación a
partir de los dos años de edad. 

Una nueva opción terapéutica tanto en
los niños como en los adultos es el em-
pleo de los productos lácteos y margari-
nas enriquecidas en esteroles vegetales.
Numerosos estudios en niños y adultos
con HF han demostrado que el consumo
de unos 2 gramos al día de esteroles ve-
getales incorporados en productos lácte-
os y margarinas reducen el colesterol LDL
de un 10 a un 15 por ciento. Lo importan-
te cuando se usan estos alimentos funcio-
nales es hacer el ajuste en el aporte caló-
rico total y en el derivado de los distintos
tipos de grasa, además de hacer una ali-
mentación rica en frutas y verduras. 

Respecto a qué niño tratar y cuándo co-
menzar con la medicación, se debe indivi-
dualizar cada caso teniendo en cuenta los
antecedentes familiares de enfermedad
cardiovascular prematura, el sexo del
niño (antes en los varones) y las concen-
traciones de colesterol total y colesterol
LDL. En el cuadro adjunto se resumen las
recomendaciones en el tratamiento de
las hipercolesterolemias en niños y ado-
lescentes.

Si se necesita tratamiento con fármacos
reductores del colesterol antes de los 10
años se puede considerar el uso de resi-
nas. Estas impiden la absorción a nivel in-
testinal del colesterol de origen biliar y
pueden disminuir los niveles de coleste-
rol-LDL de un 10 a un 20 por ciento según
la dosis administrada. Son seguras, pero
tienen el inconveniente de la mala tole-

con HF. En los estudios realizados con es-
tatinas no se han observado alteraciones
en el crecimiento ni en la maduración se-
xual de los niños. En España está aproba-
da la pravastatina para el tratamiento en
niños con HF. 

Más datos en Holanda

El estudio de seguimiento más extenso
sobre el tratamiento con estatinas, pu-
blicado recientemente en Circulation
(2007; 116: 664-8), ha demostrado que
el tratamiento con pravastastina (20 mg
para los menores de 14 años,  y 40 mg
para los mayores de 14) de 186 niños ho-
landeses de 8 a 18 años en el momento
de la inclusión y con un seguimiento de
cuatro años y medio  retrasa la progre-
sión del engrosamiento de la arteria ca-
rótida medido por ecografia,  cuando se
comparó con el grupo de no interven-
ción. El tratamiento fue seguro y no
hubo alteraciones en el crecimiento y
desarrollo sexual.  El estudio también ha
demostrado  que  cuanto antes se inicie
el tratamiento mayor es el beneficio. En
resumen, cuando no se alcanza un con-
trol del colesterol con los cambios en la
dieta y en los estilos de vida, existe evi-
dencia de que el tratamiento con estati-
nas en niños y adolescentes con HF es
seguro y puede ser beneficioso en la
prevención de la enfermedad cardiovas-
cular en la edad adulta. 

La alimentación sigue siendo
la base del tratamiento 
en los niños con HF, pues
son particularmente
sensibles a las modificaciones
dietéticas
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sociedad

La Fundación Hipercolesterolemia Familiar,
en colaboración con el Instituto Flora, cele-
bró el pasado 4 de mayo la jornada de puer-
tas abiertas “Encuentro de Familias con Hi-
percolesterolemia Familiar”, en el que algu-
nas llegaron de diversos puntos de España,
con participación en algunos casos de fami-
lias de tres generaciones. La jornada tuvo lu-
gar en Madrid, bajo el lema “Quiere a tu co-
razón en familia”. Más de 1500 personas pa-
saron por la carpa, en la que se hicieron me-
diciones del colesterol, de la presión arterial,
y se calculó el índice de masa corporal, entre
otras pruebas para poder conocer la “edad
de nuestro corazón”. Los más pequeños dis-
frutaron en la zona de juegos infantiles.

Este encuentro nace con el objetivo de con-
vertirse en una cita anual para las familias,
que dé a conocer la importancia del diagnós-
tico precoz y el control de la Hipercolesterole-
mia Familiar (HF). También pretende sensibili-

zar a la sociedad en general, a los medios de
comunicación y a las autoridades sanitarias
sobre la importancia de un estilo de vida salu-
dable para el control del colesterol y de otros
factores de riesgo cardiovascular. Y es que al
ser las enfermedades cardiovasculares la ma-

yor carga económica en los sistemas de salud,
corresponde a las autoridades sanitarias de -
sarrollar un plan de prevención cardiovascu-
lar. En el caso de la HF, el diagnóstico debe ini-
ciarse en la infancia, que es el momento ideal
para realizar la educación en hábitos de vida
saludables. Se destacó también, la importan-
cia de la historia familiar en el  cuidado de la
salud, por contribuir igualmente a la detec-
ción y prevención de enfermedades, además
de ser la familia el marco ideal para la educa-
ción en hábitos de vida saludables.

Los asistentes participaron a lo largo de la jor-
nada en conferencias sobre alimentación y
hábitos de vida, así como en los coloquios
que se sucedían de forma continuada. La die-
ta fue uno de los temas que suscitó mayor in-
terés entre los asistentes: se acentuó el papel
del grupo familiar en la educación de hábitos
de vida saludables, seguido de la escuela,
puesto que cada vez son más los niños que
comen en los comedores escolares, motivo
de preocupación para muchos padres, que
desearían un mayor rigor nutricional a la hora
de programar algo tan importante como la

Personal de la Fundación Hipercolesterolemia Familiar.

El encuentro se propone convertirse en una cita anual para las
familias, que dé a conocer la importancia del diagnóstico precoz
y el control de la HF

“Quiere a tu corazón en familia”, 
nueva jornada 
de pacientes
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alimentación de sus hijos. También se señaló
la necesidad de los gobiernos de revisar y
controlar la publicidad engañosa en todos los
medios de difusión, para promocionar una
alimentación sana rica en frutas y verduras. 

Desde la Fundación entendemos que la
información es esencial y es el primer
paso para mejorar nuestros hábitos de
vida, no sólo en la escuela, sino también
en nuestras casas, porque es dentro del

entorno familiar, en la infancia, donde
deben cimentarse los hábitos de vida sa-
ludable, que todos debemos ayudar a
desarrollar, para que perduren a lo largo
de la vida. 

Lo que pueden hacer la familia 
y los educadores
✔ Ser un modelo positivo, y practicar nosotros mismos hábitos de vida saludables

✔ Planificar en familia actividades físicas que nos beneficien a todos

✔ Limitar el tiempo que dedicamos a la televisión, vídeos y consolas.

✔ Apoyar a los niños y celebrar sus progresos para mejorar su confianza.

✔ Establecer metas específicas conociendo sus limitaciones reales, para alcanzar el
éxito y evitar el fracaso.

✔ Recompensarles cuando sea necesario con algo que no sean “chuches” o snacks.

✔ Hacer las comidas en familia “en la mesa”, siempre que el trabajo lo permita, impli-
cando a los niños en la cocina. 

Con el título “Hipercolesterolemias familiares y pacientes coronarios y
diabéticos: de la detección a la consecución del objetivo terapéutico”, la
Fundación Hipercolesterolemia Familiar, con el patrocinio de las empre-
sas MSD y Schering-Plough, realizó un simpo-
sio en el Colegio de Médicos de Madrid el pa-
sado 27 de abril. Se destacó que una de las
claves para optimizar los recursos invertidos
en el control de la enfermedad cardiovascu-
lar pasa por identificar a los pacientes de
alto riesgo. Sin embargo, no existen estrate-
gias estatales dirigidas a detectar a estos
grupos, especialmente a los pacientes con
Hipercolesterolemia Familiar (HF).

El doctor Joep Defesche, director del gru-
po de diagnóstico genético en el Centro Médico Académico de
la Universidad de Amsterdam y del Programa MEDPED de la Organiza-
ción Mundial de la Salud, presentó lo datos de los primeros años de an-
dadura del programa de detección genética de la HF en Holanda. Este
es el primer país en el mundo que cuenta con un programa nacional de
cribado genético en familias afectadas de HF, financiado por la adminis-

tración pública y cuyo objetivo es que en el 2010 la mayoría de la po-
blación con HF disponga del diagnóstico genético. En sus conclusiones
destacó que “el cribado y el estudio en cascada son mecanismos efi-
cientes porque de cada paciente que se identifica, se puede  llegar a es-

tudiar hasta 20 familiares, de los que aproxi-
madamente la mitad son nuevos casos de HF
que pueden beneficiarse de las medidas pre-
ventivas y terapéuticas”.  Y añadió que “la de-
tección de la HF es una de la intervenciones
más coste-eficaz”. Destacó igualmente que Es-
paña y Noruega disponen de las herramientas
necesarias para realizar el diagnóstico genético
a nivel poblacional, hecho que no ocurre en la
mayoría de países europeos.

En el simposio también se presentaron los da-
tos del Registro Español on-line de personas con hiperlipemias de base
genética. Y se discutió sobre los objetivos terapéuticos en colesterol
LDL en los pacientes de alto riesgo, llegando a la conclusión de que
con la combinación de  estatinas y ezetimiba se puede conseguir el
objetivo terapéutico en la mayoría de los pacientes de alto riesgo.

Simposio de la Fundación en Madrid
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Han pasado más de tres años desde que el
día 1 de enero de 2004 entrara en vigor
el real decreto 1348/2003 que regula
la aportación reducida al tratamien-
to con estatinas de la Hipercolestero-
lemia Familiar (HF), pero su consecu-
ción a nivel autonómico sigue siendo
un caos. Según los pacientes que nos con-
tactan y buscan información y apoyo en la
Fundación (ver la sección de Cartas, páginas
13 y 14), podemos afirmar que parte del
 desorden que envuelve esta situación se debe
a que el acceso a esta prestación es desigual
en las diferentes comunidades autónomas. 

La descentralización del sistema sanitario ha
supuesto la creación de 17 sistemas distintos,
que con las ventajas evidentes, también ha fa-
vorecido la lentitud y la falta de homogenei-
dad en determinados procesos, y que en el
caso de la HF nos obliga a buscar la solución a
esta problemática en el Ministerio de Sani-
dad, que es a quien le corresponde ejercer el
papel de unificar y homogeneizar esta presta-
ción a través del Consejo Interterritorial. Este
órgano se establece en la Ley de Cohesión y
Calidad Sanitaria del año 2003, con el objetivo
de cohesionar el sistema sanitario, para que
todos los ciudadanos se beneficien de sus de-
rechos por igual en todo el territorio. Sin em-
bargo, para los pacientes con HF la aparición
del mencionado real decreto ha sido irregular
y no ha conseguido ni unificar criterios, ni ho-
mogeneizar los procedimientos. De ahí el
caos al que nos estamos refiriendo.

Para la fundación, lograr la aportación reduci-
da de los fármacos para reducir el colesterol,
sigue siendo uno de los objetivos prioritarios,
y de ahí nuestra insistencia en la necesidad de
establecer procedimientos homogéneos que
faciliten a los pacientes el acceso a esta presta-
ción, que para la mayoría no termina de hacer-
se realidad. En algunas autonomías, la norma-
tiva establece que los pacientes pagan menos
por su medicación, mientras que en otras tie-

nen que guardar las facturas para acogerse al
reembolso retroactivo. Y en muchos casos,
como podemos observar por las cartas que
los pacientes nos envían, ni siquiera perciben
la prestación por falta de coordinación e infor-
mación en las gerencias de salud.

La Fundación ha colgado en su web
(www.colesterolfamiliar.com) los diferentes
procedimientos que se está llevando a cabo
en las 16 comunidades autónomas de las que
tenemos datos. De la Comunidad Valenciana
aún no hemos conseguido esta información, a
pesar de las reiteradas cartas enviadas insis-
tiendo en la necesidad de disponer de estos
datos para apoyar y sacar de dudas a todos los
pacientes que contactan con nosotros. 

Trámites

Los trámites para lograr la aportación redu-
cida se podrían concretar en los siguientes

procedimientos: el reintegro de gastos y
el visado de inspección.

En el reintegro de gastos, el paciente
cumplimenta un modelo oficial, dis-

ponible en centros de salud y hospita-
les. Para ello, deberá aporta el informe

clínico y la fotocopia de la receta, o bien el
volante de instrucciones con el sello de dis-
pensación de la farmacia, junto con la factu-
ra del farmacéutico, para indicar por último,
la aportación que ha realizado para conse-
guir su tratamiento, y su número de cuenta
bancaria donde se procederá al ingreso. Este
procedimiento se utiliza en las comunidades
de  Cantabria, Castilla y León y Murcia.

En el visado de inspección, el recorrido es
en teoría más corto, el paciente recoge la
receta valida una vez prescrita. Esta vía es
la utilizada en Andalucía, Aragón, Asturias
Baleares, Canarias, Castilla-La Mancha, Ca-
taluña, Extremadura, Galicia, La Rioja, Ma-
drid, Navarra y País Vasco.

No resultaría fácil sin embargo, explicar to-
das las peculiaridades que  presentan los
procedimientos utilizados en las diferentes
comunidades, ni tampoco las especialida-
des  médicas designadas, porque tampoco
parece  que  ha habido acuerdo a la hora
de decidir  que médicos deben dar el infor-
me para obtener la aportación reducida.
Todo esto nos confirma el caos que envuel-
ve al tema, y  la confusión que sufren  los
pacientes, que  nos dicen: “nos lo ponen di-
fícil para que nos cansemos y abandone-
mos”.  De ahí, la necesidad de unificar y ho-
mogeneizar esta prestación a través del
Consejo Interterritorial dependiente del
Ministerio de Sanidad.

La Fundación ha colgado en su web los procedimientos que se
está llevando a cabo en las todas las comunidades autónomas
(salvo Valencia)

La aportación reducida, 
una asignatura pendiente

Los trámites para lograr la
aportación reducida varían
según la comunidad, pero son
básicamente dos: el reintegro
de gastos y el visado de
inspección
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Del 10 al 13 de junio se ha celebrado en
Helsinki el congreso anual de la Sociedad
Europea de Ateroesclerosis. Dentro de las
numerosas presentaciones se realizó un
simposium dirigido por la organización in-
ternacional MEDPED (siglas en inglés de
hacer el diagnóstico precoz para prevenir la
muerte precoz) que identifica y ayuda a tra-
tar a las personas con Hipercolesterolemia
Familiar (HF). En este simposio se analizó
el manejo de la hipercolesterolemia en ni-
ños y se revisaron las futuras aproximacio-

nes con nuevos fármacos para
reducir el colesterol. También
se habló del papel de las orga-
nizaciones de pacientes en
Europa y cómo éstas pueden
tener un importante papel
en la difusión de la informa-
ción para que  los pacientes
conozcan mejor  su trata-
miento y el control de su
enfermedad. 

La Fundación Europea de
pacientes con hipercoleste-
rolemia se denomina HEART
EU (siglas en inglés de Hi-
perlipidemia, Educación, In-
vestigación y Tratamiento) y
está formada por cuatro paí-
ses (España, Holanda, Ingla-
terra y Noruega). Entre sus
objetivos está el proporcio-
nar apoyo a los pacientes y
sus familias con hipercoles-

terolemias hereda-
das. Todos los países
que forman esta red
europea también rea-
lizan campañas para
conseguir una mayor
concienciación y la
necesidad de trabajar
con los sistemas sani-
tarios para realizar un
diagnóstico precoz y
un adecuado trata-

miento de los pacientes con HF, así
como informar sobre los riesgos del co-
lesterol elevado como una de las princi-
pales causas de enfermedad cardiovas-
cular. 

HEART EU como Red Europea participó
en este congreso a través de un stand
con el  objetivo de ampliar y compartir
experiencias con nuevas organizaciones
de pacientes tanto de Europa como de
otros países. 

Europa se mueve contra el colesterol

Colaboración entre la Fundación y Chile
Las III Jornadas Hispano Chilenas de Actualización en Dislipemias organizadas por la Universidad de Valparaíso y la Fundación Hipercoles-
terolemia Familiar, con el patrocinio de la compañía AstraZeneca de Chile, se desarrollaron entre el 8 y 17 de agosto en las ciudades de Val-
paraíso, Viña del Mar, Santiago, Arica e Iquique. Se abordaron temas como la importancia del diagnóstico genético y la identificación pre-
coz de las familias con HF así como la valoración del riesgo cardiovascular y la actualización del tratamiento de las hiperlipemias. En las con-
ferencias y mesas redondas participaron los doctores Rodrigo Alonso y Pedro Mata, de la Fundación Hipercolesterolemia Familiar, y los doc-
tores Carlos Alonso y Francisco González, de la Universidad
de Valparaíso, junto con la doctora Ada Cuevas, de la Clíni-
ca Las Condes, de Santiago.
Además, se inauguró la primera Unidad de Lípidos de
Chile en el Hospital Naval de Viña del Mar, que contará
con el apoyo de la Facultad de Medicina de Valparaíso
y la Fundación Hipercolesterolemia Familiar. Esta uni-
dad prestará atención a las familias con HF de las ciu-
dades mencionadas y estará dirigida por los internistas
Claudio Puebla, Roberto Vallejos y Gonzalo Martínez.
Los dos últimos, han hecho una estancia en Madrid
para familiarizarse con el diagnóstico y tratamiento de
las hipercolesterolemias familiares. Esta colaboración
permitirá conocer las características clínicas, epide-
miológicas y genéticas de la HF entre ambos países y
favorecerá la creación de una organización de pacien-
tes en Chile. 
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Los ácidos omega 3 no se modifican al
congelar el pescado
El pescado conserva sus ácidos grasos beneficiosos, los omega 3, aunque haya sido
congelado. Esto facilita su consumo en cualquier lugar del mundo y por gente de toda
condición social. “Los omega 3 se mantienen estables al congelar el pescado y también
cuando se cocina, independientemente de la forma de hacerlo”. Eso sí, si se consume
frito es conveniente que se fría en un aceite de calidad como el aceite de oliva, como
recomendó Eric Rimm, profesor de Nutrición de la Universidad de Harvard en una  con-
ferencia celebrada en Madrid, en el congreso: “El pescado y la salud”. El consumo de
pescado, al menos, dos veces por semana, so-
bre todo si se trata de especies ricas en omega
3 (pescado azul), reduce la mortalidad cardio-
vascular. Pero además, los omega 3 del pesca-
do protegen la función cerebral, lo que se tra-
duce en una menor tasa de ictus y en una ra-
lentización del deterioro cognitivo.  Su consu-
mo también disminuye el riesgo de degenera-
ción visual asociado a la edad.

Noticias • Noticias • Noticias • Noticias

La combinación de estatinas y ezetimiba es
más eficaz para reducir los niveles de colesterol
La doble inhibición de la síntesis y absorción del colesterol con estatinas en combina-
ción con ezetimiba se muestra altamente efectiva para reducir los niveles de colesterol
LDL, de acuerdo con un artículo realizado en el Reino Unido, y  publicado recientemen-
te en Current Medical Research and Opinion.  Según sus conclusiones y a pesar de la efi-
cacia demostrada de las estatinas, aproximadamente el 60% de los pacientes de alto
riesgo que las toman no alcanzan el objetivo de reducción del colesterol. El trabajo des-
taca que el uso combinado de estatinas y ezetimiba  consigue  que la mayoría de los
pacientes alcancen sus objetivos. Además,  estos efectos beneficiosos se consiguen con
dosis más bajas de estatinas, con lo que se disminuyen los efectos secundarios. 

Más de un refresco al día se asocia con mayor riesgo cardiovascular

Beber más de una bebida carbonatada al día, independiente-
mente de que sean  azucaradas o bajas en calorías, se asocia con
un aumento de los factores de riesgo de enfermedad cardiovas-
cular. Así se refleja en un estudio de seguimiento realizado en
más de 6 000 personas en Estados Unidos y conocido como el
estudio de Framingham. El consumo de bebidas carbonatadas
(sodas y otros refrescos) por su contenido en sodio puede contri-

buir a aumentar la tensión arterial. También pueden aumentar el
peso y disminuir los niveles de colesterol HDL. Su consumo au-
menta la ingesta de calorías y como tienen escasas propiedades
saciantes, no disminuyen nuestro apetito, ni  tampoco compen-
samos las calorías que bebemos comiendo menos. 

Circulation (2007; 116: 480-8)

El consumo de
frutas y verduras
aumenta la
supervivencia
El seguimiento de una cohorte espa-
ñola formada por más de 41 000
personas de entre 30 y 69 años du-
rante seis años y medio ha demos-
trado que el grupo con un consumo
elevado de frutas y verduras (una
media de dos platos de verdura o de
ensalada y de cuatro a cinco piezas
de fruta al día ) llega a tener una
mortalidad global hasta un 30% in-
ferior que los que tenían un bajo
consumo. 

El grupo con dieta más rica en fruta y
vegetales tiene menos casos de cán-
cer, enfermedad cardiovascular, com-
plicaciones respiratorias y diabetes.
Los investigadores sugieren que el
efecto protector de estos alimentos
se debe a que son ricos en vitaminas
y otros antioxidantes que además, se
toman de forma natural. También la
fibra presente en estos alimentos
puede tener un efecto protector fren-
te a los tumores gastrointestinales.

American Journal Clinical Nutrition
(2007; 85:1634-42)
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Seguridad y tolerancia de las estatinas

Efecto de la rosuvastatina en el engrosamiento carotídeo

Al cumplirse veinte años desde su comer-
cialización, una exhaustiva revisión de la li-
teratura médica confirma la seguridad, bue-
na tolerancia y eficacia de las estatinas. El
trabajo realizado por la Unidad de Estudios
Epidemiológicos de la Universidad de Ox-
ford en el Reino Unido ha analizado todos
los estudios publicados entre 1985 y 2006
acerca de la seguridad, eficacia y efectos ad-
versos de las estatinas.

Seis son las estatinas disponibles en la ma-
yor parte del mundo: lovastatina, simvasta-
tina, pravastatina, fluvastatina, atorvastatina
y rosuvastatina, esta última todavía no dis-
ponible en España. Desde la primera apro-
bación por la Agencia Americana del Medi-
camento en 1987, la capacidad de reducir el
riesgo de muerte cardiovascular, infarto car-
diaco o cerebral y necesidad de revasculari-
zación arterial ha sido demostrada por nu-
merosos y amplios ensayos clínicos.

La revisión concluye que cuando las estati-
nas se dan en las dosis recomendadas (que
varían según el tipo) reducen el colesterol
LDL en sangre entre un 30 y un 50 por cien-
to y que los efectos secundarios sobre el
músculo e hígado son muy raros con las
dosis habituales. La presencia de miopatía,
dolor muscular o debilidad bilateral con au-

mento importante de los niveles en sangre
de la enzima creatin kinasa (CPK), puede
ocurrir en menos de una persona por cada
10 000 pacientes que reciben dosis mode-
radas de estatinas. Sin embargo, este riesgo
varía entre las diversas estatinas y se incre-
menta con el uso de dosis altas y la utiliza-
ción simultanea de otros fármacos que
pueden interactuar y que se describen en la
ficha técnica de las estatinas. Los dolores
musculares son comunes en pacientes de
mediana edad (y a menudo se cree que se
deben al uso de las estatinas), no obstante,
es poco probable que se deban al uso del
fármaco. La medida de la CPK en estos pa-
cientes puede excluir la afectación muscu-
lar y permitir una continuación del trata-
miento segura.

Asimismo, los efectos adversos sobre el hí-
gado con elevación de las transaminasas
(más de tres veces su valor normal) son
también infrecuentes; generalmente ocu-
rren con las dosis más altas y no se asocian
con un aumento en el riesgo de enferme-
dad hepática. Se han descrito en menos de
una por cada 100 personas que reciben do-
sis bajas y medias de estatinas y en cada 2-3
de cada 100 personas que reciben las dosis
más altas. La elevación de las transaminasas
es a menudo transitoria y se resuelve es-

pontáneamente. La reducción de la dosis o
la retirada de la estatina produce una nor-
malización de las transaminasas. 

Al evaluar la seguridad en grupos vulnera-
bles como personas mayores no se suele re-
comendar el ajuste de la dosis, aunque en
sujetos mayores de 80 años puede aumen-
tar el riesgo de afectación muscular. Todas
las estatinas están contraindicadas en mu-
jeres durante el embarazo y la lactancia. A
las mujeres en edad fértil tratadas con esta-
tinas se les debe informar de que eviten
quedarse embarazadas,  y que  suspendan
el tratamiento si planean un embarazo. En
los niños con hiperlipemias familiares se
pueden emplear pero siempre  bajo el cui-
dado de un especialista (ver páginas 4-5).
En resumen, las estatinas son seguras y bien
toleradas por la mayoría de las personas. Y
su amplio uso  puede tener  un importante
impacto en la disminución de la carga glo-
bal de la enfermedad cardiovascular. 

Lancet (Junio 2007)

El estudio METEOR (siglas en inglés del efecto de la rosuvastatina
en el engrosamiento de la íntima carotídea) analizó la tasa de pro-
gresión del engrosamiento de la íntima-media de la arteria carótida
en adultos de edad media con bajo riesgo de episodios coronarios,
pero con aterosclerosis subclínica detectada mediante ecografía
carotídea. La utilización de rosuvastatina (todavía no comercializa-

da en España) durante dos años mostró una disminución significa-
tiva en la progresión del engrosamiento carotídeo cuando se com-
paró con el grupo placebo (no intervención) y una reducción me-
dia del 49% en el colesterol-LDL.

Journal American Medical Association (2007; 297: 1344-53)
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Comida tipo de un día, planificada para una dieta de 2 000 Kcal, con una distribu-
ción de principios inmediatos equilibrada, un aporte graso principalmente de ori-
gen monoinsaturado y un contenido bajo en colesterol y alto en fibra. Esta comi-
da incluye 30 g de pan blanco (una pulga). Las recetas son para cuatro raciones. 

Congrio a la cazuela

Ingredientes

• 500 g congrio cortado en cuatro
rodajas

• 2 cebollas

• 2 puerros

• 2 tomates

• 1 diente de ajo

• 30 g de harina

• pimentón

• perejil

• 1 vaso de agua o caldo de pescado

• 20 ml de aceite de oliva virgen

Preparación
Pelar y trocear finamente la cebolla, el
puerro, el tomate y el ajo. En una cazue-
la con aceite sofreímos la cebolla, el
puerro y el ajo y una vez que estén blan-
dos añadimos el tomate. Colocamos so-
bre la capa de verduras las rodajas de
congrio dando vuelta y vuelta para que
se haga por los dos lados. Cuando está
hecho por la superficie y la verdura está
blanda, espolvorear con la cucharadita
de pimentón y de harina y remover
todo con cuidado. Añadir un vaso de
agua o caldo de pescado y dejar que dé
un hervor hasta que ligue la salsa y se
termine de cocinar el pescado. Antes de
servir espolvorear el perejil muy picado
sobre las rodajas de congrio.

Utensilios
Una cazuela

María Garriga
Dietista Fundación Hipercolesterolemia Familiar. fhfdieta@telefonica.net

Brocheta de
melón y sandía
Ingredientes

• 400 g de melón y 400 g de sandía

Preparación
Abrir el melón y la sandía, pelar y
cortar en dados el melón y la sandía
a un tamaño parecido. A continua-
ción formar las brochetas insertando
las frutas en los palillos de madera,
alternando el melón y la sandía.

Utensilios
Un cuchillo
Palillos de madera para las brochetas

Recetas de Otoño

Valor nutricional total del menú
(por ración)

Energía: 713 kcal
Proteínas: 37 g (20%)
Hidratos de carbono: 88 g (50%)
Grasas totales: 24 g (30%)

Saturados: 4 g (5 %)
Monoinsaturados: 14 g (18%)
Poliinsaturados: 3 g (4 %)

Colesterol: 49 mg
Fibra: 11 g

Berenjenas rellenas
de arroz

Ingredientes

• 400 g de berenjena

• 1 cebolla

• 2 calabacines

• 2 tomates

• 140 g de arroz

• 30 ml de aceite de
oliva virgen

• sal

Preparación
Lavar la berenjena,
quitar el tallo y cortar

por la mitad. Cocerla du-
rante 15 minutos en agua

con sal. En otra cazuela, cocer el
arroz. Pelar y picar muy finos la cebolla,
el calabacín y el tomate. Saltear las ver-
duras en una sartén con aceite. Escurrir
la berenjena y quitarle la pulpa. Mez-
clar la pulpa con las otras verduras y el
arroz, y volver a rellenar la berenjena. 

Utensilios
Dos cazuelas
Una sartén
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tes. Sabía que llevaba razón porque la in-
formación obtenida por parte del inter-
nista y la de la Fundación coincidía. Pero
tuve la mala suerte de encontrarme con
personas en la gerencia que no solo no sa-
bían, sino que aseguraban que no existía
tal medida. En aquel momento pensaba
que si a mí, siendo médico de este hospi-
tal, me había costado tanto ¿qué pasaría
con los demás pacientes? Espero que a par-
tir de ahora, este servicio y todos aquellos
servicios de atención al ciudadano estén
bien informados, para evitar situaciones
como la que yo he vivido. Gracias por su
apoyo.

Un laberinto burocrático
Soy socio de la Fundación y vivo en la co-
munidad de Castilla y León. Me dirijo de
nuevo a ustedes, para comunicarles que
a pesar de que han transcurrido 18 meses
desde que les envié mi primera carta, pu-
blicada en el Boletín 21 de diciembre 2006,
sigo sin beneficiarme de la aportación re-
ducida. Y es que en esta comunidad no co-
nocen los pasos a seguir con respecto a la
aportación reducida de las estatinas. Para
no cansarles demasiado, les relato la úl-
tima parte de mi peregrinación por los di-
ferentes servicios sanitarios desde el 27
de Septiembre de 2006, en el que acudí al
médico de familia y desconocía la exis-
tencia de la aportación. Me dieron cita
con el médico internista el 15 de diciem-
bre de 2006, pero tampoco conocía la exis-
tencia del real decreto, y el informe emi-
tido no expresa la suma de puntos, según
criterios MEDPED. Contacté con la Asis-
tente Social del Hospital Comarcal de Me-
dina del Campo en enero de 2007, que
tampoco conoce el tema. Pero me indican
que haga una solicitud de reintegro de
gastos farmacéuticos que les entrego el
16 de enero de 2007. La respuesta de la
Inspección de Farmacia de Valladolid con
fecha 13 de abril de 2007 es negativa por-
que el informe médico lo debe emitir el es-
pecialista en endocrinología. Sin embar-

go, el 18 de abril de 2007 envío un escrito
en el que hago constar que según docu-
mento del Director General de Asistencia
Sanitaria, emitido por la Gerencia Regio-
nal de Salud de la Consejería de Castilla
y León el día 9 de enero de 2004, ambas
especialidades están acreditadas. Así lo
reconocen finalmente, pero me indican
que les tengo que enviar el informe en un
plazo de diez días. ¿Acaso tengo yo la cul-
pa de que ni siquiera en la Inspección de
Farmacia de Valladolid sepan qué espe-
cialidades están facultadas para emitir
los informes? Por otra parte, es impensa-
ble entregarlo a tiempo. Me dicen que dis-
pongo de 10 días. Y la próxima cita con el
endocrino la tengo para el próximo día 7
de agosto de 2007. Pues bien, después de
todo, y según su último escrito, me invi-
tan a recurrir contra su resolución por vía
judicial. Mi conclusión es que no voy a re-
currir, porque la finalidad que me ha mo-
vido a solicitar la aportación reducida no
ha sido esto, sino beneficiarme de un de-
recho. Sin embargo, después de un año
dando tumbos, lo único que sé con certe-
za es que he perdido tiempo y dinero. Y lo
que es peor aún, que ni siquiera sé si ten-
go derecho o no a la mencionada apor-
tación reducida. ¿Hasta cuando la buro-
cracia?

José Ramón López Aranda
Medina del Campo (Valladolid)

Su carta, demuestra una vez más la falta
de información y de coordinación den-
tro del sistema sanitario. Se la haremos
llegar a la correspondiente Dirección de
la Consejería de Sanidad de Castilla y
León, para que conozcan los hechos, y
envíen nuevas circulares o comunicados
a las diferentes  áreas sanitarias. Todos los
departamentos de información al pa-
ciente deben conocer este tipo de me-
didas, que sirven para reconocer un de-
recho de los pacientes con Hipercoles-
terolemia Familiar.

Cartas a la FHF
Os animamos a que nos hagáis llegar vuestras opiniones, sugerencias o simplemente desahogos. Este Boletín es de todos y quiere ser un lugar de
encuentro. Esperamos vuestras cartas y correos electrónicos.

»

Derecho a la prestación
Me pongo en contacto con ustedes para
comunicarles que desde agosto de 2006
estoy tomando Fluvastatina 80, compri-
midos de liberación lenta. Hasta ahora (23
de mayo), lo venía comprando. Sin
embargo, hace unos días me ha diagnos-
ticado el internista una Hipercolesterole-
mia Familiar (HF). Y me ha entregado
junto con la receta un informe para el Ser-
vicio de Atención al Usuario, donde me
darán la aprobación de la aportación
reducida para el tratamiento que sigo con
esta estatina. He seguido los pasos indi-
cados pero allí me dicen que no saben
nada del tema. Por favor ¿podrían infor-
marme si es que tengo derecho a esta
prestación?

María Luisa Delgado
Jerez de la Frontera (Cádiz)

Es cierto que todavía hay un gran desco-
nocimiento acerca de la aportación redu-
cida al tratamiento de la HF basado en las
estatinas, que entró en vigor en enero de
2004, una vez aprobado el real decreto
1348/2003. Por una parte, la falta de in-
formación y coordinación entre los dife-
rentes niveles asistenciales crean situa-
ciones como la que usted nos describe. Y
por otra, al no haber establecido el Mi-
nisterio de Sanidad criterios homogéne-
os a nivel estatal, se ha producido una
gran confusión, porque cada Comunidad
procede de forma diferente. Puesto que
usted tiene derecho a beneficiarse de esta
prestación, le animamos a seguir insis-
tiendo. Y le agradeceríamos que nos man-
tenga informados.

Dos meses después
Después de ir tres veces al Servicio de Aten-
ción al Usuario, lo he conseguido. Le diré
que soy médico, dermatólogo en el Hos-
pital del SAS de Jerez y fue en mi mismo
hospital donde me pusieron inconvenien-
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Desinformación
Les he conocido a través de una noticia
en prensa, y les expongo brevemente mi
situación: tengo 51 años y desde los 18
conocí mi elevado nivel de colesterol to-
tal que ha llegado a 500 mg/dl. Antes de
los embarazos tomaba resinas y a los 35
años empecé a tomar estatinas. Sin em-
bargo, a pesar de tomar dosis muy altas
de Prevencor (atorvastatina) solo he con-
seguido bajarlo a 280/290 mg/dl. Sin em-
bargo, desde que tomo Prevencor de 10
mg asociado a Ezetrol, se ha observado,
por vez primera, en mi último y reciente
análisis que la cifra de colesterol total ha
bajado a 238 mg/dl; HDL de 71 mg/dl y
LDL de 155 mg/dl. Tengo familiares tan-
to en la rama materna como paterna con
Hipercolesterolemia Familiar (HF). Un pri-
mo por vía paterna murió de infarto a los
45 años, y mi madre ha tenido una angi-
na de pecho. De mis tres hijos, los dos
mayores (22 y 19 años) han sido trata-
dos en el Servicio de Endocrinología, y
ahora están controlados. A mi hija des-
de los tres años le hacen un seguimiento
cada seis meses. Ahora tiene 16 años y
desde hace seis, la están tratando en la
Unidad de Endocrinología y Medicina
Preventiva del Hospital Carlos III de Ma-
drid. Sigue tratamiento con Simvastati-
na de 20 mg asociada con Ezetrol y está
controlada. Me gustaría saber qué debo
hacer para obtener de la Seguridad So-
cial un análisis genético de HF para to-
das las personas que en mi familia lo pre-
cisen. Y también cómo solicitar la apor-
tación reducida de las estatinas. Yo he
intentado conseguirla, pero el médico del
centro de salud no conoce este asunto, y
pregunté en la inspección del Centro,
donde me facilitaron una receta con re-
ducción económica pero únicamente
para la Simvastatina que toma mi hija y
que es la más económica, porque para la
Atorvastatina, que es la más cara, toda-
vía no he conseguido aportación reduci-
da. Por supuesto el Ezetrol, que las dos
tomamos, ya sé que no tiene aportación
reducida. Sin embargo, quiero manifes-
tar mi más enérgica protesta ante esta
medida, que ni yo ni nadie puede enten-
der, porque lo que se está haciendo al no
facilitar la aportación reducida al trata-
miento completo de la HF es favorecer la

desinformación y el descontrol de la en-
fermedad.

Maria del Pilar Reina Guerrero
Madrid

Su carta nos indica que también existe una
gran desinformación en la Comunidad de
Madrid, con respecto a la aportación redu-
cida para las estatinas, que como todos sa-
bemos es una realidad desde enero de 2004.
Pero una realidad a medias. Primero, porque
no funcionan los cauces de la información,
y en segundo lugar, porque el Ezetrol se ha
quedado fuera del tratamiento, a pesar de
que en su caso y en el de numerosas fami-
lias ha demostrado ser un fármaco esencial
para controlar la HF. Ahora, sólo falta que el
Ministerio de luz verde a la proposición no
de ley ya aprobada por la comisión de sani-
dad el pasado día 22 de febrero. Con respecto
al análisis genético que solicita, podemos in-
formarle que según las últimas noticias de la
Consejería de Sanidad de Madrid, el diag-
nóstico genético de la HF se iniciará a partir
del próximo mes de septiembre.

Reintegro de gastos
Hola, deseo agradecerles su apoyo, y tam-
bién comunicarles que ha merecido la pena
ser constante en el Hospital Santiago, de
Miranda de Ebro. Ya he enviado la solicitud
del reintegro de gastos, junto con las fac-
turas de Atorvastatina 20 mg para que me
reingresen el coste del tratamiento que du-
rante todo este tiempo he tenido que pa-
gar. La primera vez que contacté con uste-
des fue a finales del año 2006. Desde en-
tonces soy socio de la Fundación, y gracias
a mi tenacidad y al ánimo que ustedes siem-
pre me han dado he conseguido llegar al fi-
nal, y supongo que también habré contri-
buido a que en el Hospital de Miranda de
Ebro conozcan mejor el procedimiento a se-
guir para conseguir la aportación reduci-
da del tratamiento de la HF y que otras per-
sonas no tengan que esperar tanto como
yo para conseguir el reintegro de gastos. 

Rosa Eva Jiménez Jiménez
Miranda de Ebro (Burgos)

Todos nos alegramos de esta estupenda
noticia. Y sus gratificantes palabras nos ayu-
dan a seguir desarrollando nuestros fines
fundacionales con mayor ilusión y entrega.

Y el Ezetrol, ¿por qué no?
Tengo 45 años y pertenezco a una familia
con Hipercolesterolemia Familiar hetero-
cigota heredada por vía materna. Desde
hace muchos años seguimos tratamiento
farmacológico y gracias al doctor Pedro
Saenz Aranzubia, que nos hace el segui-
miento en el Hospital de Mérida, hemos
conocido la Fundación, y desde febrero
del año 2005, mis hermanas, mi madre,
mi tía y dos de nuestros hijos formamos
parte del Estudio de Seguimiento de Fa-
milias con HF que la Fundación desarro-
lla. Les agradecemos el seguimiento tele-
fónico, que desde la Fundación nos hacen,
así como su esfuerzo en conseguir la apor-
tación reducida para las estatinas, que ha
supuesto un importante ahorro. Sin em-
bargo, me dirijo a ustedes para pregun-
tarles por qué nos dan el tratamiento a
medias. Y es que no entendemos que la
aportación reducida que existe excluya al
Ezetrol, que junto con las estatinas es el
tratamiento eficaz, con el que finalmen-
te, hemos conseguido controlar el coles-
terol. En mi familia todos siguen trata-
miento con Ezetrol. Y dentro de mi casa lo
tomamos tres personas, lo que supone un
gasto importante en nuestra economía
familiar, teniendo en cuenta que somos
trabajadores con pocos recursos. 

Juliana Atanasio Flores
Mérida (Badajoz)

Entendemos su preocupación, y también
su extrañeza, que comparten igualmente,
todas las familias que como usted tienen
que costearse el tratamiento de la HF. Es-
peramos que el Ministerio de Sanidad sea
más sensible hacia los pacientes con HF y
decida decretar cuanto antes la proposi-
ción no de ley que la comisión de sanidad
ya ha aprobado por mayoría el pasado día
22 de febrero de 2007.

»
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Socios protectores de la FHF

¿Qué hace la Fundación Hipercolesterolemia Familiar?

En la Fundación Hipercolesterolemia Familiar, con el apoyo de especialistas, dietistas y personal preparado, ayudamos a través de las líne-
as telefónicas de apoyo, publicaciones, correspondencia y página web a todos los que están interesados en conocer mejor los riesgos
de la enfermedad cardiovascular, sobre todo, los riesgos del colesterol elevado.  Además de:

• Dirigir  nuestro esfuerzo y dedicación a la prevención cardiovascular, mediante la concienciación y  sensibilización a las familias con
Hipercolesterolemia Familiar (HF), a las autoridades sanitarias, a los medios de comunicación y  a los profesionales de la salud

• Promover  el bienestar de las personas con HF

• Fomentar el acceso del paciente al tratamiento crónico

• Impulsar el diagnóstico genético y la detección  precoz  en cascada familiar desde la infancia

• Educar e informar sobre la importancia de los hábitos de vida saludables

• Potenciar la Red europea de HF: Heart EU, formada por España, Holanda, Inglaterra y Noruega

¿Qué más puede hacer usted?

Usted puede marcar una diferencia positiva en su bienestar, en el de su familia y en el futuro de la Fundación HF, uniéndose a este pro-
yecto solidario. Les animamos a que rellenen la inscripción de socio.

El  Boletín informativo de la Fundación y su página web (www.colesterolfamiliar.com) les permitirá mantenerse al día en todo lo rela-
cionado con la HF y el colesterol, no sólo a las personas con HF, sino también a los profesionales de la salud.
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Nuevo libro sobre ética 
y avances médicos
El doctor Juan Antonio Garrido ha publicado el libro
Acortar la muerte sin acortar la vida (PPC, colección
Cruce), fruto de las continuas reflexiones de su labor
como médico internista en un centro hospitalario.
Desde la sensibilidad y el rigor, expone los conflictos
éticos que los avances científico-tecnológicos de las
últimas décadas nos están generando con respecto a
las decisiones que todos en algún momento debemos
tomar cuando nos encontramos ante el final de la vida.
La Ley de Autonomía del Paciente del año 2002, jun-
to con el testamento vital y otros documentos citados
en el libro avalados por esta ley, nos ayudarán a co-
nocer mejor las circunstancias y las limitaciones de la vida de los que sufren, por-
que todos estamos obligados a humanizar este proceso.

Desgravación fiscal para nuestros socios
Informamos a todos los socios de la Fundación Hipercolesterolemia Familiar que para be-
neficiarse de la desgravación fiscal derivada de su aportación anual deberán enviarnos
el número de su DNI, antes de que finalice el año. De esta forma se incluirán en la rela-
ción anual que a estos efectos exige la Agencia Tributaria. 

Consejo editorial
Pedro Mata (médico y Presidente Fundación HF), Rodrigo Alonso (médico), María Teresa
Pariente (secretaria de la Fundación HF), Gerardo Gonzalo (editor, miembro de la Funda-
ción HF).

No todos estos signos ocurren en cada
ataque. Si usted nota uno o varios de
estos signos, no espere. Consiga ayu-
da médica enseguida.

Señales de aviso
de un ictus
(trombosis o infarto
cerebral)
• Debilidad o falta de sensibilidad

súbita de la cara, brazo o pierna
en un lado del cuerpo.

• Pérdida o debilidad repentina de
la visión, especialmente en un ojo.

• Pérdida del habla o problemas al
hablar o entender.

• Fuertes dolores de cabeza de for-
ma súbita sin causa aparente.

• Vértigos, pérdida de equilibrio o
caídas repentinas inexplicables,
junto con cualquiera de los sínto-
mas mencionados.

Señales de aviso
de un ataque
cardiaco
• Presión torácica con sensación de

malestar y de estar lleno.

• Dolor aplastante u opresivo en el
centro del pecho durante varios
minutos.

• Opresión que empieza en el cen-
tro del pecho y se irradia a los
hombros, cuello o brazos.

• Malestar torácico con sensación
de mareo, sudoración, náuseas o
dificultad para respirar.

Guía para el control del colesterol 
La Fundación Hipercolesterolemia Familiar, con el pa-
trocinio de la Obra Social Caja Madrid, pone a dispo-
sición de todos los que están interesados en mejorar
su salud cardiovascular la Guía para controlar el coles-
terol mediante cambios en nuestro estilo de vida, de
forma sencilla y práctica. En ella encontraremos con-
sejos dietéticos, la composición de los alimentos más
frecuentes, recomendaciones para cuando comemos
fuera de casa, normas para reducir el consumo de sal
y consejos para comunicarnos mejor con nuestro mé-
dico. Nos enseña igualmente, a interpretar el eti-
quetado de los alimentos y a conocer el gasto caló-
rico que conseguimos con las diferentes actividades
físicas que realizamos. Esta Guía también propor-
ciona ayuda para dejar de fumar y controlar el es-
trés. Los diferentes menús que nos ofrece nos ayu-
darán a mantener una alimentación saludable. 
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