
Los pacientes toman 
la iniciativa
Vivimos un momento en que los pacientes ya no esperan. Las numerosas cartas que recibimos en este bole-
tín sobre los problemas para conseguir la aportación reducida (páginas 13 y 14), o iniciativas como la que
cuenta Javier Sandoval López de Castro, un paciente de Hipercolesterolemia Familiar en busca de informa-
ción sobre la implantación de la aportación reducida para la ezetimiba (página 7), o proyectos como el que
describe José Romo Villa, un profesional sanitario que ha puesto en práctica con gran éxito un programa de
educación nutricional en dos colegios de Madrid (página 8), dan muestra de la vitalidad de la sociedad espa-
ñola, que no se conforma con esperar a que las autoridades actúen para solucionar sus problemas de salud.
La sociedad no espera: se pone a la tarea ya.

Todo ello se produce cuando se ha convocado, por fin, cuatro años después de su establecimiento legal, el Foro
Abierto, el punto de encuentro entre pacientes, profesionales sanitarios y autoridades que se reunió el pasado
28 de noviembre, con el ministro de Sanidad, Bernat Soria. A esta primera reunión no fue convocada la Funda-
ción Hipercolesterolemia Familiar. Esperamos conocer los criterios que se van a aplicar en la convocatoria de es-
tos foros para asegurarnos de la representatividad y la independencia de los participantes en este lugar de en-
cuentro, clave en el desarrollo de nuestro moderno sistema nacional de salud (más información en página 9).

La Hipercolesterolemia Familiar es ya una patología suficientemente conocida, que puede diagnosticarse an-
tes de que provoque problemas de salud cardiovascular, y sin embargo es, a estas alturas, y debido a la lenti-
tud de la puesta en práctica de unas medidas sanitarias adecuadas, una oportunidad perdida de medicina
preventiva (página 3). 
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Las familias de Zael están incluidas en un estudio pionero de HF en el que se les seguirá durante años para poder analizar la evolución
de este trastorno genético (págs. 4-5).
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editorial

Los pacientes con Hipercolesterole-
mia Familiar (HF) necesitan una de-
tección precoz, así como un trata-
miento adecuado para prevenir la
enfermedad cardiovascular. En la ac-
tualidad, para la mayoría de pacien-
tes con HF el tratamiento más eficaz
es la combinación de estatinas y
ezetimiba. Sin embargo, este trata-
miento resulta muy gravoso para su
economía familiar. Desde hace cua-
tro años se dispone de la aportación
reducida para las estatinas, pero la-
mentablemente aún no se ha con-
seguido para la ezetimiba, fármaco
de probada eficacia para el control
del colesterol. Después de numero-
sas gestiones realizadas por la Fun-
dación, hace ya diez meses que la
Comisión de Sanidad en el Parla-
mento aprobó la inclusión de la eze-
timiba en aportación reducida. La
Fundación reclamó en marzo al Mi-
nisterio de Sanidad la puesta en
práctica de este acuerdo parlamen-
tario. Y como ya expresábamos en
nuestro último boletín, todavía se-
guimos esperando una respuesta. 

La equidad en los temas de salud
debe ser el fundamento de un siste-
ma social justo y equilibrado. Sin em-
bargo, este hecho no parece cum-
plirse con los pacientes de HF. Y así
se evidencia en el testimonio de las
cartas de los pacientes y muy con-
cretamente en la carta de Javier San-
doval (ver página 8), paciente de HF
que se ha dirigido a los diversos esta-
mentos políticos para conocer la si-
tuación de la aportación reducida. Y
en su peregrinaje burocrático inicia-
do en el Ministerio, que ha durado
cuatro meses, ha pasado por la Co-
misión de Sanidad y la Vicepresiden-
cia del Gobierno desde donde le han

remitido nuevamente al Ministerio
de Sanidad. Después de este recorri-
do no ha conseguido una respuesta
que le ayude a despejar sus dudas
acerca de la existencia de un verda-
dero compromiso político para que
se conceda la aportación reducida al
tratamiento con ezetimiba. 

Desde la Fundación nos pregunta-
mos dónde han quedado las pala-
bras del nuevo ministro de sanidad,
Bernat Soria, que en su toma de po-
sesión se mostraba dispuesto “a ayu-
dar a resolver los problemas de sa-
lud de los ciudadanos”. La realidad
sin embargo, nos demuestra que los
pacientes con HF no entran en su lis-
ta de prioridades. Mientras otros co-
lectivos que presentan enfermeda-
des crónicas adquiridas se benefi-
cian desde hace años de tratamien-
tos combinados, los pacientes con
HF siguen esperando que el Ministe-
rio reconozca un derecho de justicia
social, ya reconocido y aprobado en
el Parlamento. Así se lo hemos ex-
puesto al secretario general del Mi-
nisterio de Sanidad, José Martínez
Olmos, en dos entrevistas manteni-
das en el Ministerio. Y según lo acor-
dado en la cita del pasado mes de
noviembre, la Fundación le ha he-
cho llegar una memoria referida al
coste económico de la puesta en
marcha de la aportación reducida
para la ezetimiba, así como el coste
de un plan de detección genética en
cascada familiar. Sin embargo, aún
no hemos obtenido respuesta. Aun-
que estamos seguros de que ahora
el Ministerio asumirá el compromiso
de presentar una propuesta cerrada
de financiación y plan de detección
para elevar al próximo Consejo In-
terterritorial. 

La administración espera,
la sociedad, no

Personaje

Carlos conoció que era afecto de Hipercolesterolemia
Familiar (HF) a través de la Fundación, después de años
de tratamientos médicos sin resultados. No le faltaban
antecedentes familiares: su abuelo murió de un infarto
a los 50 años y su padre sufrió igualmente un infarto a
los 60. Con ese historial familiar, pudo comprobarse
que, efectivamente, era portador de esta mutación, de
manera que lleva un tratamiento “en serio” desde el
año 95, con estatinas primero, a las que se sumó la eze-
timiba cuando salió al mercado, lo que le permite tener
controladas sus cifras de colesterol. Con los actuales
cuidados, Carlos no ha tenido ningún episodio cardio-
vascular y su estado físico es bueno. “Me tengo im-
puesto caminar todos los días una hora, porque es la
mejor gimnasia: salir a la calle siempre es agradable”. 
Como otros muchos pacientes, no entiende que tenga
aportación reducida por las estatinas y no por la ezetimi-
ba, pero todavía entiende menos que a su hijo, de 26
años, y con mutación conocida, no se le conceda aporta-
ción reducida alguna “porque no tiene suficientes puntos”,
según el singular sistema de concesión de la aportación
reducida que se sigue en Castilla y León. “Yo al final he
desistido, pero en aquel momento tenía un cabreo... Si a
mí me dan la aportación, por qué no a mi descendencia”.
Tiene otra hija, pero no ha heredado la HF.
Su hijo, dice, lleva esta situación “con bastante natura-
lidad, lo tiene asumido ya, toma la medicación a raja-
tabla, en la ultima analítica está en los límites norma-
les”. El muchacho empezó a tratarse con resinas a los
14 ó 15 años y a partir de los 17 comenzó a tomar es-
tatinas. Recuerda que, cuando su hijo apenas tenía
tres años, Carlos le contó a la pediatra la posibilidad
de que su hijo padeciera la HF y, cuando vio los análi-
sis, la doctora no podía entender que un niño tuviera
esos niveles tan elevados de colesterol. “En aquel mo-
mento, la pediatra no tenía noticia de este tema, de-
cía que sí había que vigilarle... Y yo le decía que el
niño estaba bien, yo solo quería saber si se daba esta
situación y tener la información, no es que nos fuéra-
mos a alarmar”. Hoy padre e hijo saben lo que tienen,
no han padecido ningún episodio cardiovascular,
controlan sus niveles de colesterol y llevan una vida
completamente normal.

Carlos Mediavilla López
52 años
Salamanca
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Un artículo de opinión publicado en la revis-
ta Nature Clinical Practice en agosto de 2007
destaca la importancia de la detección pre-
coz de la Hipercolesterolemia Familiar (HF).
Y es que los pacientes con HF, trastorno que
afecta a la mitad de los miembros de una fa-
milia desde el nacimiento, tienen una eleva-
da incidencia de enfermedad cardiovascu-
lar. Sin tratamiento, la HF tiene un elevado
riesgo de enfermedad coronaria (angina, in-
farto de miocardio, etc.) que en los varones
jóvenes es 100 veces mayor que en el resto
de jóvenes que no presentan HF. Sin embar-
go, las medidas dietéticas y el tratamiento
farmacológico, especialmente con estatinas,
disminuyen significativamente el riesgo de
enfermedad coronaria. 

A pesar del impresionante avance en el en-
tendimiento de la fisiopatología de la HF, la
mayoría de los pacientes con HF están sin
diagnosticar, por lo que este trastorno, fácil-
mente detectable, continua siendo un reto
para la medicina preventiva. Para enfrentar-
nos a esta situación debemos cambiar el ni-
hilismo que todavía existe respecto a la HF,
tanto en la clase médica como en las autori-
dades sanitarias. Y poner en marcha una es-
trategia rigurosa y coste-eficaz para su de-
tección y adecuado tratamiento.

La HF cumple con todos los criterios de la
Organización Mundial de la Salud (OMS)
para el cribado diagnóstico de una enfer-
medad. Los familiares de un probando (caso
índice) pueden y deben detectarse antes
que desarrollen una enfermedad cardiovas-
cular, pero lamentablemente esto no suele
ocurrir en la práctica clínica habitual. El cri-
bado de detección genética evidencia que
cuando solo se usa la detección fenotípica

basada en criterios clínicos y analíticos, po-
drían ser clasificados erróneamente hasta
un 30% de los casos con HF. Habría que des-
cartar igualmente una HF en todos aquellos
pacientes con una historia de enfermedad
cardiovascular prematura. Sin duda, la apro-
ximación más coste-eficaz es el “cribado ge-
nético en cascada” de los familiares de un
caso índice identificado genéticamente. Por
ello, se debe apoyar una estrategia coordi-
nada de cribado familiar que incluya el diag-
nóstico clínico y genético. 

El déficit en nuestra capacidad para cuidar
de los pacientes con HF refleja lamentable-
mente nuestra falta de progreso en la pre-
vención global de la enfermedad cardio-
vascular. Los sistemas de salud deben te-
ner entre sus objetivos la detección de la
HF mediante la urgente implementación
de una estrategia de detección bien orga-
nizada de los casos índices y un cribado en
cascada de los familiares potencialmente
afectados, a partir de la infancia, junto con
el apoyo de un programa eficaz en el ma-
nejo y tratamiento de la enfermedad. Para
realizar estas iniciativas se requiere una op-
timización de los servicios de atención pri-
maria y pediatría junto con la atención es-
pecializada. Los sistemas de salud deben
ser conscientes de que el diagnóstico y tra-
tamiento de la HF es muy eficaz en relación
con su coste y por tanto una de las medi-
das más rentables en salud.

En Espa-
ña, de for-
ma lenta pero
continuada, se ha comenzado con la de-
tección genética de la HF y su inclusión
en los planes de salud y prevención car-
diovascular de algunas comunidades
autónomas. Pero todavía resulta inexpli-
cable que algunas autonomías y espe-
cialmente el Ministerio de Sanidad no
las incluya. Y es que si obviamos la de-
tección precoz de la HF, nos estamos ol-
vidando de una de las poblaciones más
vulnerables y con más riesgo para des-
arrollar una enfermedad cardiovascular
prematura. 

El cribado de enfermedades debería ser
homogéneo en todas las autonomías.
Por esto, desde la Fundación venimos in-
sistiendo en que el programa de detec-
ción de la HF en cascada familiar se de-
bata en el Consejo Interterritorial y se in-
cluya en la estrategia nacional de pre-
vención integral de la enfermedad car-
diovascular como se ha hecho con otras
patologías crónicas. De esta forma con-
seguiremos cohesionar y garantizar el
diagnóstico y tratamiento adecuado de
la HF a todos los españoles independien-
temente del lugar en el que vivan.

De acuerdo con la OMS, la HF es el mo-
delo ideal de una enfermedad genética
tratable. La presencia de ECV prematura
representa un desafío global por lo que
no podemos perder la oportunidad que
su detección nos ofrece para realizar una
medicina preventiva, que no solo supone
un ahorro en gasto sanitario, sino en vi-
das salvadas. 

La HF cumple con todos 
los criterios de la OMS 
para el cribado diagnóstico
de una enfermedad

La Hipercolesterolemia Familiar, 
una oportunidad perdida 
en medicina preventiva 
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Han pasado tres años desde la primera
vez que la Fundación Hipercolesterole-
mia Familiar (HF) acudió a la localidad
burgalesa de Zael para realizar un estu-
dio sobre la HF (ver Boletín número 15).
Zael es un pequeño municipio en el que
residen poco más de 150 habitantes,
pero que tiene la peculiaridad de que la
mitad de ellos han sido diagnosticados
de Hipercolesterolemia Familiar (HF). Es
decir, tienen una enfermedad genética
que les predispone a tener un colesterol
muy elevado desde el nacimiento, que si
no se controla puede provocar un infarto
de miocardio en edades jóvenes. ¿Y por
qué tantas personas afectadas de HF? La
consaguinidad ha sido habitual en las lo-
calidades pequeñas. Y así en Zael, si nos
remontamos al siglo XIX, vemos en su ár-
bol familiar que cinco hermanos van a
formar cinco familias troncales, todas
ellas afectadas por la HF, a las que el azar

(cruce de personas con HF) se va a encar-
gar de transmitir este trastorno genético
de generación en generación hasta la ac-
tualidad. 

Las familias de Zael están incluidas en
un estudio pionero de HF en el que se
les seguirá durante años para poder
analizar la historia y evolución de este

Zael, tres años después
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Familias con una alimentación saludable

La población burgalesa que sirvió de estudio a la Fundación
muestra un buen control actual de sus cifras de colesterol

Según las encuestas dietéticas, la mayoría de la población
de Zael consume a diario frutas y verduras, y los productos
lácteos como leche, yogures o quesos son desnatados (en
algunos casos enriquecidos con esteroles vegetales). La in-
gesta de legumbres es de dos a tres veces por semana al
igual que el arroz y la pasta. En cuanto a las carnes, consu-
men preferentemente pollo sin piel y carne de ternera, y
evitan el consumo de embutidos, salchichas o patés. 

El consumo de pescado es de tres o cuatro veces por sema-
na y se reparte a partes iguales entre el blanco y el azul. La
ingesta media de huevos es de dos o tres a la semana. Los

habitantes de Zael consumen aceite de oliva virgen, tanto
en crudo como para cocinar, y evitan el consumo de alimen-
tos precocinados. La bollería y pastelería la reservan solo
para celebraciones familiares o fiestas como la Navidad. 

La población masculina de mayor edad suele tomar un
vaso de vino tinto en las comidas y en general no consu-
men refrescos azucarados con burbujas. La mayoría lleva
una vida física activa, y es muy frecuente la costumbre de
caminar. Este hábito saludable unido a una dieta adecuada
contribuye a que la mayoría de la población tenga un peso
normal. 
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trastorno genético. Este estudio profun-
dizará en la interacción entre la genéti-
ca y los factores ambientales (dieta,
ejercicio, estilo de vida, tratamiento con
fármacos, etc.) en el desarrollo de la en-
fermedad cardiovascular. 

Para esto se les hará un seguimiento
con encuesta telefónica cada seis meses
y se les realizará un examen clínico y
analítico cada tres años. 

El sábado 27 de octubre, el equipo de
nuestra Fundación, integrado por médi-
cos, enfermeras, dietista y la coordina-
dora de la Fundación, se desplazó a
Zael, donde contó en todo momento
con el apoyo y complicidad de las fami-
lias, a quienes se realizó una historia clí-
nica y análisis de sangre y ADN para el
seguimiento del estudio. 

Curiosamente, una de las características
de esta población es la baja incidencia
de enfermedad cardiovascular. Y es que
el estudio evidencia que la mayoría si-
gue un patrón de alimentación similar
al conocido como dieta mediterránea, y

que los adultos siguen además trata-
miento farmacológico con estatinas,
que la mayoría de ellos combina con
ezetimiba (Ezetrol). Con estas medidas,
esta población tiene un buen control
de sus cifras de colesterol, lo que ayuda
a prevenir el desarrollo de la enferme-
dad cardiovascular.

Los nuevos controles llevados a cabo por la Fundación
destacan la escasa incidencia actual de la
enfermedad cardiovascular

El estudio de cohorte
lleva a cabo ahora 
mismo el control de más 
de 1.300 personas de casi
300 familias

¿Qué es el estudio de cohorte?
Hace cuatro años la Fundación Hipercolesterolemia Familiar inició
este ambicioso proyecto de investigación conocido como “Estudio
de cohorte”, cuyo objetivo fundamental es el seguimiento de fami-
lias diagnosticadas genéticamente de HF. Este estudio, además de
conocer la historia y la evolución de este trastorno, pretende cono-
cer igualmente si el tratamiento adecuado previene el elevado ries-
go de desarrollar una enfermedad cardiovascular. 

El estudio analizará también la interacción entre los factores genéti-
cos y ambientales, como los hábitos dietéticos y la actividad física
entre otros y su influencia en el desarrollo de la enfermedad cardio-
vascular. A todas las personas incluidas en el estudio se les realiza
un cuestionario de hábitos de alimentación, actividad física, calidad de vida y antecedentes personales de enfermedades previas
junto con una exploración física y una determinación analítica.

Al ser un estudio de seguimiento, la Fundación realiza una breve encuesta telefónica a las familias cada seis meses para conocer su evo-
lución. Y también se realiza una revisión clínica más completa cada tres años, para valorar y registrar los hábitos de vida junto con una
exploración física y una nueva determinación analítica. Desde el año 2003 en que se inicia el estudio, se han incluido más de 1.300 per-
sonas que representan a cerca de 300 familias de toda España. También se incluyen a los familiares que no tienen HF (un 30%) y que se-
rán la población control para comparar su evolución con la de los familiares que tienen HF. 

Cumplimentando el cuestionario de dieta.
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Sanidad quiere poner orden en la publicidad
de los alimentos “saludables”. Esta noticia se
produce cuando se cumplen cinco meses de
la entrada en vigor del Reglamento Europeo
de Alegaciones Nutricionales y de Salud. Se-
gún este reglamento, para certificar la vera-
cidad del etiquetado las empresas deberán
demostrar que existe efectivamente un efec-
to nutricional o fisiológico beneficioso en el
alimento, basándose en pruebas científicas
que estén internacionalmente aceptadas.
Además, tienen que garantizar que la sus-
tancia objeto de la declaración esté presente
en el producto final en cantidades suficien-
tes. Y se tendrá que probar que el efecto nu-
tricional o fisiológico al que se alude se al-
canza con la cantidad de alimento que sea
razonable esperar que se consuma. 

Un ejemplo puede ser el contenido en grasas
de los alimentos. Hasta ahora, el problema
que tiene el consumidor es que no siempre
conoce el tipo de grasa que llevan añadidos
los productos, ya que muchas marcas no lo
indican. Se limitan a decir “grasas o aceites ve-
getales” o incluso “sin colesterol”, que confun-
de al consumidor ya que este lo asocia con
beneficios para la salud, y detrás de este men-
saje se esconden grasas perjudiciales para la
salud cardiovascular. Incluso en el caso de
productos  “sin colesterol” podemos estar
ante la llamada “grasa mala”, ya que su consu-
mo en exceso aumenta indirectamente los ni-
veles de colesterol sanguíneo. Hay que tener

mucho cuidado también
con todos los productos,
que consumen sobre todo
los más jóvenes, que lle-
van “grasa vegetal hidro-
genada o parcialmente hi-
drogenada”: ¿se tiene con-
ciencia de que son aceites que se
hacen más sólidos introduciendo moléculas
de hidrógeno, haciéndolos así más satura-
dos? Esta grasa se conoce con el nombre de
ácidos grasos “trans” y su consumo elevado
tiene un efecto nocivo sobre la salud. 

Los consumidores debemos tener claro que
cuando un fabricante no identifica la grasa
que usa, lo habitual es que ésta sea poco sa-
ludable. Estos tipos de grasas, consumidas
en exceso, tienen la particularidad de au-
mentar las tasas de colesterol y triglicéridos,
contribuyendo a la aparición y desarrollo de
hipercolesterolemia, arteriosclerosis y enfer-
medad cardiovascular. Por esto hay que fi-
jarse bien en el etiquetado, porque cuando
los fabricantes usan aceite de oliva o girasol,
lo dicen bien claro. Y no lo enmascaran bajo
el epígrafe de “aceite vegetal”. Esperemos
que la Agencia Española de Seguridad Ali-
mentaría y Nutrición tome las medidas ade-
cuadas para hacer que se cumpla el regla-
mento y así evitar la publicidad “engañosa”
en la que se mueven muchos productos ali-
mentarios. De esta forma se protegerá la sa-
lud de los consumidores. 

Sentencia contra el
fraude en el
tratamiento de la
obesidad 
En el 2006 el doctor Jorge Juan Pérez
Santa María, director de la clínica de
adelgazamiento Santa María, interpuso
una demanda judicial contra las docto-
ras Susana Monereo y Clotilde Vázquez
por afirmaciones realizadas por ambas
en distintos medios de comunicación,
en las que se ponía de relieve la inco-
rrección de las prácticas terapéuticas del
doctor Santa María en el tratamiento de
la obesidad. Básicamente las dietas eran
muy bajas en calorías, estaban compues-
tas por alimentos muy salados e incluían
alcohol. La cantidad de hidratos de car-
bono era muy pequeña. Este tipo de die-
tas son muy nocivas para la salud ya que
producen déficits de proteínas, minera-
les y vitaminas y en algunas personas
trastornos de la conducta alimentaría. 
Recientemente se ha dictado sentencia
que resultó absolutoria para las docto-
ras demandadas y en la que se destaca
que la educación sanitaria y la defensa
de la salud pública es un deber profe-
sional. La sentencia es un apoyo moral a
los profesionales implicados en el trata-
miento correcto de la obesidad, además
de marcar un punto final de la era de la
impunidad en el tratamiento de la obe-
sidad. 

Sanidad presenta una web sobre “dietas milagro” 
El Ministerio de Sanidad aborda la problemática derivada de las famosas “dietas milagro”, que causan graves riesgos para la salud de los ciu-
dadanos que las siguen. Hay que recordar que los milagros en nutrición no existen y tampoco es cierto que haya dietas que favorezcan una

pérdida de peso de forma rápida e inocua. Además, estas dietas pueden provocar un déficit de proteí-
nas, vitaminas y minerales, desencadenar trastornos del comportamiento alimentario y favorecer el
efecto rebote, con una rápida recuperación del peso perdido. Por ello, se ha desarrollado una página
web que ofrece el asesoramiento necesario sobre los riesgos que conllevan: www.estarbien.com.

Publicidad de los alimentos “saludables”: 
¿conocemos lo que comemos?
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Tengo 41 años, y supe que estaba afectado
de Hipercolesterolemia Familiar (HF) des-
pués de sufrir un infarto agudo de miocar-
dio a los 24 años. Desde entonces, sigo tra-
tamiento farmacológico para controlar el
colesterol, y mis hábitos de vida son salu-
dables. Sin embargo, no he conseguido los
objetivos deseados en la reducción del co-
lesterol LDL hasta que me han asociado la
ezetimiba a la estatina.

Soy socio de la Fundación, y a través de sus
boletines he conseguido una perspectiva
más global de la HF y del riesgo que conlle-
va, sobre todo en mi caso, en el que el pri-
mer síntoma de esta enfermedad ha sido el
infarto de miocardio. Desde esta perspecti-
va, admiro esta iniciativa de apoyo y con-
cienciación social que la Fundación desarro-
lla, porque en el caso de la HF es esencial fo-
mentar la detección precoz y la prevención
cardiovascular. Actualmente, para muchos
de los afectados de HF, el tratamiento más
eficaz es la combinación de estatinas y eze-
timiba. Sin embargo, este tratamiento pue-
de llegar a mermar de forma muy gravosa y
permanente la economía familiar, sobre
todo teniendo en cuenta que en muchas fa-
milias hay varios miembros afectos. 

Gracias a los esfuerzos e iniciativas de la
Fundación, se aprobó el acceso a la aporta-
ción reducida para las estatinas, pero la-
mentablemente en estos momentos nues-
tras autoridades sanitarias desestiman el
acceso a los nuevos fármacos de probada
eficacia como la ezetimiba, que para mu-
chos pacientes es parte esencial del trata-
miento de la HF. Cuesta entender que el
Ministerio de Sanidad no facilite la aporta-
ción reducida al tratamiento completo,
porque está incurriendo de nuevo en la in-
justicia e inequidad social que ya creíamos
conquistada.

Con la presión inicial de la Fundación, en febre-
ro de 2007, la comisión de Sanidad aprobó en
el Parlamento mediante una proposición no
de ley (PNL) la inclusión de la ezetimiba en
aportación reducida. Fue un primer paso muy
importante y esperanzador. Sin embargo, des-
pués de mis propias indagaciones realizadas
durante los últimos meses, creo que este tema
descansa en el limbo del olvido institucional,
ausente en las agendas y discursos tanto de los
organismos gubernamentales competentes,
como de los grupos parlamentarios que en su
día promovieron y aprobaron esta iniciativa. 

Carta tras carta
Hace cuatro meses dirigí al Ministerio de Sani-
dad una carta, que remitió a la Dirección Ge-
neral de Farmacia. Y tres meses más tarde,
ante la falta de respuestas, volví a insistir, y en-
vié paralelamente una carta a la oficina de In-
formación del Congreso y a la Presidenta de la
Comisión de Sanidad, interesándome sobre el
estado de la tramitación de la propuesta que
se había aprobado. En el intercambio de men-
sajes, se me llegó a afirmar que aquella pro-
puesta sobre la ezetimiba no existía, y tuve
que llegar a demostrárselo a través de un cru-
ce de correos electrónicos. Envié copia igual-
mente a la vicepresidenta primera de la comi-
sión así como a alguno de sus vocales, con la
intención de que alguien informado interce-
diera en el enredo y diese respuesta a mi con-
sulta. La Vicepresidenta me comunicó amable-
mente que, como ella desconocía la situación,
remitía mi consulta al Ministerio de Sanidad. 

Días más tarde, me dirigí directamente al go-
bierno a través de su vicepresidenta primera
para preguntarle sobre la voluntad del gobier-
no de cumplir la PNL y sobre los plazos consi-
derados para su ejecución. Se me comunicó,
que ante el elevado contenido técnico de mi
consulta, la remitía al Ministerio de Sanidad
para que me diesen la respuesta adecuada. Y

efectivamente, recibí respuesta del gabinete
del ministro, aunque lamentablemente no
atendían mi pregunta, sino que hacían una
descripción genérica sobre los procesos lega-
les y de decisión relativos a la inclusión de
nuevos principios activos. Ni una palabra so-
bre la ezetimiba y ninguna referencia a ningún
dictado del Parlamento en torno a este medi-
camento. Repliqué aquel correo lamentando
la falta de respuesta a mis preguntas, y así se lo
comuniqué igualmente a la asesora de la vice-
presidenta del gobierno. También se equivo-
caba en su respuesta la secretaria de bienestar
social del PSOE que se congratulaba de la res-
puesta satisfactoria del Ministerio.

Sin respuesta
Como veis, a día de hoy no he conseguido
ninguna respuesta que ayude a despejar la
incertidumbre sobre la inclusión de la ezeti-
miba en aportación reducida. Lo que sí he
constatado con bastante tristeza es que algo
falla en las reglas del juego parlamentario y
democrático, porque el Gobierno no parece
tener ninguna obligación, no ya de cumplir-
la, sino tan siquiera de informar al Parlamen-
to, por un mínimo respeto institucional, si
pretende o no cumplirla. Y es que ahora, su
futuro corre el riesgo de nublarse aún más
por la confusión de un nuevo ciclo parla-
mentario y de un Gobierno recién elegido.

Después de la experiencia vivida, agradezco
una vez más el esfuerzo de la Fundación para
conseguir la aportación reducida de las estati-
nas. Ahora, solo puedo confiar de nuevo en
su capacidad para conseguir igualmente la de
la ezetimiba. Y para ello, animo a todos los pa-
cientes con HF a darle todo nuestro apoyo
formando parte del proyecto, porque estoy
convencido de que unidos lo conseguiremos.

Javier Sandoval López de Castro
Madrid

El difícil camino de la aportación reducida
Un socio de la Fundación relata su largo peregrinaje en busca 
de información, sin resultados
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Los colegios de Nuestra Señora de la Mer-
ced (La Elipa) y San José (Vallecas) de Ma-
drid han desarrollado durante los tres últi-
mos cursos escolares un proyecto educati-
vo “Creciendo en salud”, que ha sido de es-
pecial importancia para los alumnos de
ESO, con edades comprendidas entre los 11
y 16 años. El objetivo global de esta iniciati-
va ha sido fomentar la salud, promoviendo
en los alumnos hábitos de vida sanos para
mejorar su bienestar físico y mental. Para
ello, se ha contado con su participación en
esta iniciativa de cambio, no solo en el cole-
gio sino también en su entorno familiar. 

Se ha elaborado un cuestionario dirigido a
los padres en el que se identifican las nece-
sidades de los chavales sobre cuestiones de
Educación para la Salud. La respuesta obte-
nida ha sido del 80%, de los que un 60%
considera importante el tema de alimenta-
ción y consumo. Se han analizado los hábi-
tos alimentarios de los alumnos y sus prefe-
rencias en las comidas, lo que nos ha lleva-
do a establecer una dieta equilibrada y sa-
ludable en la que se ha basado la Educa-
ción para la Salud dentro de un contexto de
respeto a la vida propia y a la de los demás. 

En la reunión mantenida con la Fundación
Hipercolesterolemia Familiar en el 2006, se

puso de manifiesto que el conocimiento teó-
rico no es suficiente. Y efectivamente, nuestra
experiencia ha demostrado que el conoci-
miento hay que llevarlo a la práctica. Se ha
trabajado el proyecto con rigor, definiendo
estrategias y métodos de trabajo activos para
posibilitar un cambio en los comportamien-
tos ya adquiridos. Se ha hecho hincapié en
los hábitos de alimentación y también se ha
debatido la falta de coherencia de la socie-
dad, que permite emitir mensajes engañosos
sobre determinados alimentos, que lejos de
ayudarnos nos confunden. El éxito de esta
iniciativa, independientemente de los recur-
sos logísticos y del asesoramiento profesio-
nal, se debe especialmente a la participación
activa de la comunidad escolar y del entorno
familiar, que con su participación directa está
contribuyendo al cambio en su dieta, que
conlleva a la mejora de su salud.

Colaboración de todos
Hemos contado igualmente con la complici-
dad y profesionalidad de los cocineros del
propio colegio, que han manifestado una
gran sensibilidad hacia el consenso de las
propuestas y a la variabilidad de los menús,
además de demostrar su creatividad para
elaborar platos no solo sabrosos sino atrac-
tivos a los ojos de los alumnos. Han estado
presentes en el comedor, sobre todo a la
hora de recoger las bandejas para observar
los restos de comida de los platos. Y han
convertido las verduras de temporada, es-
cogiendo siempre las más frescas, en platos
favoritos y atractivos para la mayoría de los
alumnos, porque en lugar de presentarlas al
natural, hervidas, las han tratado como cre-
mas de verduras frescas y variadas. También,
se han considerado las características nutri-
cionales de una dieta adecuada y equilibra-
da utilizando el aceite de oliva como grasa

principal, el consumo de lácteos de forma
moderada así como el consumo de pesca-
dos, carne de aves y huevos semanalmente.
Se utilizan hierbas aromáticas: tomillo, oré-
gano, etc., como alternativa saludable a la
sal y también el desgrasado sistemático de
alimentos con alto contenido en grasas.

Dietas personalizadas
Se han tenido en cuenta igualmente, las die-
tas personalizadas de los alumnos con algún
tipo de problema fisiológico, como los alum-
nos celíacos, diabéticos, con hipercolestero-
lemia o con alergias a alimentos concretos
(huevo, frutos secos, pescado...). El hecho de
poder elegir diariamente dos opciones entre
los primeros y segundos platos ha favoreci-
do las expectativas de poder alternar ali-
mentos y contribuir a un mayor equilibrio
nutricional, que era uno de los objetivos del
proyecto “Creciendo en salud”. La evaluación
de este proyecto en ambos colegios, desde
el punto de vista de la efectividad nutricio-
nal, ha sido muy positiva destacando el inte-
rés que ha despertado en todas las partes
implicadas, tanto en los profesores, como en
los propios alumnos y familias. Y entre todos
hemos contribuido a capacitar a las perso-
nas para que desde el conocimiento y la in-
formación cuiden de su salud y de la de los
demás. Podemos concluir expresando que el
desarrollo de “Creciendo en Salud” ha puesto
de manifiesto que la mejora de la salud y la
calidad de vida es responsabilidad de todos.
Y para conseguirlo se requiere un esfuerzo
coordinado de todas las partes implicadas:
alumnos, entorno familiar, docentes y profe-
sionales sanitarios.

José Romo Villa
Enfermero – Coordinador del proyecto 

“Creciendo en salud”

“Creciendo en salud”, 
un programa escolar para la educación nutricional
Un profesional sanitario cuenta el proyecto de educación 
para la salud que ha desarrollado en dos colegios madrileños
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Han tenido que pasar cuatro años hasta
que el pasado día 28 de noviembre, el Foro
Abierto abriera sus puertas a los pacientes,
y de esta forma cumplir con su objetivo: ha-
cer llegar la voz de los pacientes al sistema
nacional de salud. Las organizaciones de
pacientes hemos esperado con ansiedad
su funcionamiento durante todo este tiem-
po, hasta que finalmente su primera reu-
nión, presidida por el Ministro de Sanidad
Bernat Soria, se ha materializado.

Desde la Fundación Hipercolesterolemia Fa-
miliar celebramos la noticia deseando que
el Foro Abierto cumpla su verdadera fun-
ción que es canalizar con efectividad la par-
ticipación de los pacientes en la toma de
decisiones y contribuir a la calidad y a la co-
hesión del sistema nacional de salud, indis-
pensables ambas, tal y como hemos venido
diciendo en las páginas de este boletín,
para fomentar la equidad y la justicia social
de las familias con HF.

Sin embargo, nuestra Fundación no ha
sido convocada a esta primera cita. Y nos
gustaría saber qué criterios se han seguido
para decidir la representatividad de las
asociaciones en este organismo, que se
reunirá cada seis meses. La claridad en de-
finir estos aspectos es tan necesaria como
indispensable mantener su independen-
cia, para que las necesidades de todos los
pacientes de nuestro país sean tenidas en
cuenta. 

La Fundación, fuera del Foro Abierto 
convocado por el Ministerio

La seguridad del paciente es una prioridad 
en el sistema nacional de salud
La seguridad del paciente dentro de nuestro sistema nacional de salud es una nece-
sidad prioritaria. Así lo han expresado nuestras autoridades sanitarias en la III Confe-
rencia Internacional del Paciente celebrada en Madrid los días 13 y 14 del pasado
mes de diciembre, bajo el lema “Los pacientes por la seguridad de los pacientes”. En
estas jornadas se ha hecho un análisis global desde los diferentes ámbitos de la
atención sanitaria y se han valorado los resultados de los estudios que se están des-
arrollando dentro de un sistema de comunicación abierto para conocer mejor el ori-
gen de los problemas y poder actuar antes de que el problema sea inminente.

España sitúa los aspectos adversos (errores involuntarios) en torno al 9,3%, frente al
10% en el que se sitúa la media mundial. Y se confirma que el 50% de los errores po-
drían evitarse. De ahí la necesidad de establecer estrategias para identificar los pun-
tos de riesgo y utilizar herramientas adecuadas para erradicarlos. Con este objetivo,
se creó en el año 2004 la Alianza mundial por la seguridad del paciente, organismo dependiente de la Organización Mundial de la Salud,
en el que se integran países como Inglaterra, Australia, Canadá, Francia y España.

La clave para garantizar la seguridad está en fomentar la participación y colaboración de todas las partes implicadas: profesionales sanita-
rios, pacientes, sociedades científicas, etc. Y así se ha constatado en estas Jornadas, en las que se concluye que para conseguir la seguridad
es necesario cooperar, impulsar y promover estrategias de cambio cultural, dentro de un sistema de apoyo y transparencia. Los protagonis-
tas en estas jornadas han sido los “Champions”, así se denomina a los miembros de la Alianza mundial que han sido víctimas del error hu-
mano y desean contribuir con sus conmovedores testimonios a “aprender de los propios errores” para que estos no se vuelvan a repetir. 

En este sentido, el Ministerio de Sanidad ha impulsado con la participación de las organizaciones de pacientes, talleres de trabajo a lo lar-
go del año 2007, en los que también ha participado nuestra Fundación, para identificar a través de nuestra realidad testimonial los pun-
tos críticos de nuestro sistema sanitario y buscar soluciones de mejora. Los resultados consensuados se han concretado en la “Declara-
ción y compromiso de los pacientes por la seguridad en el SNS”, presentada en estas jornadas. Y se constata igualmente, que para impul-
sar una nueva cultura de cambio se necesita más y mejor formación, acompañada de protocolos y guías de actuación, así como una me-
jor comunicación entre los profesionales sanitarios y los pacientes, que son los verdaderos protagonistas del sistema, acentuando el lado
humano de la medicina, y la necesidad de valorar en esta nueva cultura de cambio, no solo la técnica sino también el aspecto emocional
que conlleva la enfermedad.
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Los adolescentes españoles comen mal 
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La dieta mediterránea 
y el ejercicio prolongan la vida
Un estudio realizado en Estados Unidos durante cinco años con
más de 380.000 personas de 50 a 71 años sin enfermedades cróni-
cas, ha demostrado que la clave para reducir el riesgo de mortali-
dad está en la dieta mediterránea y en la actividad física. Los inves-

tigadores analizaron el tipo de alimenta-
ción que seguían estas personas y que cla-
sificaron como dieta mediterránea cuando
incluía determinada proporción de frutas,
verduras, legumbres y grasas monoinsatu-
radas. La mortalidad fue menor entre
quienes la consumían y además realizaban
actividad física.
Archives of Internal Medicine (2007)

El aumento de triglicéridos eleva el riesgo de ictus
Un estudio realizado en Estados Unidos con más de 1.000 personas
con un ictus (infarto cerebral) ha demostrado que quienes presenta-
ban cifras de triglicéridos más altas tuvieron casi tres veces más pro-
babilidad de sufrir un ictus que aquellos con niveles inferiores. Las
personas con cifras de triglicéridos y colesterol-LDL elevadas fueron
más propensas a presentar lesiones de ateroesclerosis más extensas.
Hasta ahora, la reducción del colesterol-LDL ha sido el objetivo funda-
mental para reducir el riesgo de ictus o enfermedad cerebrovascular.
Sin embargo, este estudio ha demostrado que el aumento de triglicé-

ridos, especialmente si se asocia a un aumento del colesterol, aumen-
ta el riesgo de sufrir un ictus. Como la medición de las cifras de trigli-
céridos se incluye en las analíticas, hay que prestar más atención a su
aumento y tratarlo si se produce. Para esto, además de las medidas
dietéticas existen fármacos como los fibratos que los reducen signifi-
cativamente. Y que también se pueden asociar con las estatinas en los
pacientes que además tienen un aumento del colesterol.
Neurology (2007) 

La mayoría de los infartos 
en las mujeres son evitables
Un estudio realizado en Suecia con más de 24.000 mujeres pos-
menopáusicas durante más de seis años, ha demostrado que las
mujeres pueden reducir significativamente su riesgo de padecer
un infarto de miocardio adoptando los siguientes hábitos salu-
dables: alimentación y peso adecuados, actividad física y no fu-
mar. En el inicio del estudio, ninguna de las participantes padecía
enfermedad cardiovascular, diabetes o cáncer.
Las participantes que llevaron una dieta sana, así como un es-
tilo de vida saludable, consiguieron reducir entre un 57-92%
el riesgo de sufrir un infarto de miocardio.
Archives of Internal Medicine (2007)

El 73% de los jóvenes españoles de entre 14 y 20 años consume a
diario comida rápida. Así lo refleja un estudio que se ha presenta-
do recientemente en el Congreso de la Sociedad de Medicina Fa-
miliar y Comunitaria y que ha sido realizado por médicos de aten-
ción primaria de Segovia. Cerca del 20% no consume fruta nunca
o casi nunca, y la mitad incluye en su alimentación productos azu-
carados casi todos los días. Esto demuestra que una gran propor-
ción de los adolescentes no siguen las recomendaciones nutricio-
nales saludables. Pero los efectos nocivos de la llamada comida rá-
pida o “comida basura” son peores de lo esperado. No solo engor-
da y aumenta el riesgo de obesidad, sino que disminuye la canti-
dad de fruta, verduras, aceite de oliva y de otros alimentos saluda-
bles. En otro estudio similar también se llama la atención sobre el
escaso ejercicio físico en edades jóvenes. En concreto, se destaca
que el 32% de los jóvenes de entre 12 y 19 años no practican ejer-
cicio físico ningún día. 

Tomados en conjunto, estos datos son preocupantes ya que pue-
den aumentar de forma importante el riesgo de enfermedad car-
diovascular y otras enfermedades crónicas en la edad media de la
vida. Así, el 80% de los que llegan a la adolescencia con unos kilos
de más alcanzarán la madurez siendo obesos con el consiguiente
aumento de los factores de riesgo cardiovascular como hiperlipe-
mia, hipertensión y diabetes. Si no tomamos medidas para contro-
lar la actual tendencia a acumular kilos durante la infancia, se pro-
ducirá en el futuro una crisis de salud pública debido al aumento
de la enfermedad cardiovascular. Así, un estudio realizado en Dina-
marca ha demostrado que el riesgo de sufrir un episodio cardiaco
en la edad adulta se asocia con el sobrepeso en los jóvenes (entre
los 7 y 13 años). Como ejemplo, en comparación con un adolescen-
te de 13 años con un peso dentro de la media, un menor de la mis-
ma edad con 11 kilos de más tendrá un riesgo un 33% superior de
presentar una enfermedad cardiovascular al llegar a la edad adulta.
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Hiperlipemias familiares y guías 
de prevención cardiovascular 
En el Congreso Europeo de Cardiología celebrado en Viena
se ha presentado una actualización de las guías europeas
de prevención cardiovascular. En ellas se hace énfasis en la
detección y tratamiento de los grupos de pacientes de alto
riesgo. Junto con los pacientes que ya han presentado una
enfermedad cardiovascular y los diabéticos, se define por
primera vez a los pacientes con hiperlipemias graves, espe-
cialmente la Hipercolesterolemia Familiar (HF), como de
alto riesgo y en consecuencia estos pacientes tienen que
tener unas cifras de colesterol-LDL más bajas, por lo que
necesitan un tratamiento hipolipemiante aún en edades jó-
venes. En estos grupos también se debe insistir en el aban-
dono del tabaco y en la puesta en práctica de hábitos de
vida saludables. 

La detección de la HF en las comunidades continúa avanzando
El plan de detección genética de la HF continua avanzando y recientemente se han incorporado las comunidades de Madrid y Murcia. En
la consejería de sanidad de esta última, el pasado 17 de octubre, la consejera, Ángeles Palacios, el presidente de la Fundación HF, Pedro
Mata, y el gerente del Servicio Murciano de Salud (SMS), Francisco Agulló, firmaron un convenio con objeto de poner en marcha en la re-
gión un “Programa de detección precoz de la HF”. El programa contempla realizar la detección genética en los familiares de personas que
presentan HF, así como la formación de los profesionales sanitarios. Inicialmente la detección genética se realizará en el Servicio de Endo-
crinología del Hospital Virgen de la Arrixaca y posteriormente se irá extendiendo a toda la región de Murcia.

En la comunidad de Madrid y dentro del plan regional de salud cardiovascular se ha comenzado un estudio piloto de detección genética
de la HF en cascada familiar. Sus primeros resultados son muy positivos, especialmente porque se está identificando a niños y personas
jóvenes con HF, que permitirá instaurar más fácilmente unos hábitos de vida saludables y prevenir la enfermedad cardiovascular. Además

y dentro del plan integral de prevención cardiovascular se ofrecerá a los
pacientes con HF fumadores el tratamiento de deshabituación. 

La consejería de Castilla y León ha anunciado que en el 2008 implantará
un programa de detección genética de la HF y la firma de un convenio
con la Fundación HF para la formación de los profesionales sanitarios y
para facilitar información a las familias afectadas. También la consejería
de Andalucía a través de Antonio Torres, director general de calidad, ha
anunciado la puesta en marcha de un estudio piloto de detección genéti-
ca de la HF en los hospitales Reina Sofía de Córdoba y Virgen del Rocío de
Sevilla. Por último las consejerías de Canarias y Galicia han contactado
con la Fundación para igualmente analizar la puesta en marcha de la de-
tección de la HF. Por tanto, solo quedarían pendientes de incorporarse a
un programa de detección de la HF las comunidades de Baleares, Canta-
bria, Castilla-La Mancha y Valencia. 

La Fundación, presente en los
medios de comunicación 
La Fundación Hipercolesterolemia sigue dando muestra de su acti-
vidad en los principales medios de comunicación, como se ha po-
dido ver en dos recientes y extensas apariciones en dos de los
principales diarios de tirada nacional. En El Mundo, en su Magazine
dominical del 17 de diciembre, ha aparecido un gran reportaje de
cuatro páginas bajo el título “Este pueblo puedo salvar a España
del colesterol”, donde los vecinos de la localidad de Zael (Burgos)
relatan su lucha contra la Hipercolesterolemia Familiar, que ya he-
mos tratado en las páginas de este boletín en repetidas ocasiones. 

Por otro lado, el miembro de la Fundación Gerardo Gonzalo, edi-
tor de este boletín, publicó el 13 de octubre un artículo en el su-
plemento de salud del diario El País, donde abordaba desde su
perspectiva personal su experiencia como afecto de Hipercoles-
terolemia Familiar.
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Comida planificada para una dieta de 2000 kcal, con una distribución de prin-
cipios inmediatos equilibrada, un aporte graso principalmente de origen mo-
noinsaturado y un contenido bajo en colesterol y alto en fibra. Esta comida in-
cluye 30 g de pan blanco (una pulga). Las recetas son para 4 raciones.

Conejo con
champiñones 

Ingredientes
Medio kilo de
conejo
trocea do, una
cebolla, un
diente de ajo,
400 g de champiñones, agua, medio
vaso de vino blanco, una hoja de lau-
rel, tres cucharadas soperas de tomate
triturado, cuatro patatas pequeñas de
piel fina, 30 ml de aceite de oliva.

Preparación
En una sartén dorar el conejo troceado
con aceite de oliva. En una cazuela po-
ner un vaso de agua y medio de vino
blanco a fuego lento, cuando el conejo
esté dorado introducir dentro de la ca-
zuela y dejar cocer lentamente. Pelar la
cebolla y partirla en taquitos pequeños,
pocharla en la sartén donde hemos do-
rado el conejo. Trocear el ajo y añadir a
la sartén. Cuando está todo dorado
añadir el champiñón y cuando este se
dore añadir todo a la cazuela con una
hoja de laurel y tres cucharadas soperas
de tomate triturado. Dejar a fuego len-
to 30-45 minutos comprobando que
no se ha evaporado demasiado líquido,
remover cada 15 minutos. Lavar las pa-
tatas sin quitar la piel y espolvorear con
sal. Pinchar con un tenedor alrededor
de las patatas y meter al microondas
unos 6 minutos hasta que estén he-
chas. Sacar y poner las patatas en la ca-
zuela, de acompañamiento del conejo.

Utensilios
Una cazuela, una sartén

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

Naranja 
con canela

Ingredientes
5 naranjas, una cucharada de canela
en polvo, dos cucharadas soperas de
azúcar

Preparación
Pelar las naranjas y cortarlas en roda-
jas finas, excepto una de la que se
extraerá el zumo, al que se añadirá la
cucharada da canela y el azúcar. Co-
locar las rodajas de naranja en una
fuente y rociar con la mezcla. Meter
en la nevera media hora antes de
servir.

Utensilios
Un exprimidor 

Recetas de Invierno

Valor nutricional total del menú
(por ración)

Energía: 781 kcal
Proteínas: 40 g (20%)
Hidratos de carbono: 97 g (50%)
Grasas totales: 26 g (30%)

Saturadas: 5 g (6%)
Monoinsaturadas: 16 g (18%)
Poliinsaturadas: 3 g (4%)

Colesterol: 65 mg
Fibra: 15 g

Garbanzos 
con lombarda

Ingredientes
120 g de garbanzos, una lombarda pe-
queña, una cebolla, una zanahoria, un
puerro, un calabacín, 30 ml de aceite
de oliva virgen

Preparación
Poner los gar-
banzos a re-
mojo en agua
el día anterior.
Poner a cocer con
agua en una cazuela los garbanzos, la
cebolla, la zanahoria y el puerro (todo
lavado). Cocer durante 60 minutos.
Apartar las verduras y triturarlas con
un poco del caldo de cocción.

Picar la lombarda en juliana y cocinar-
la a fuego suave, hasta que esté en su
punto, unos 30 minutos. Cortar el cala-
bacín en lonchas, saltear en una sartén
y añadir a los garbanzos junto con la
lombarda y la salsa de las verduras tri-
turadas.

Utensilios
Una cazuela, una sartén
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dera la ezetimiba como parte del tratamiento
completo para la HF?

Milagros y Herminia Santillana Fernández
Menasalbas (Toledo)

Desde la Fundación Hipercolesterolemia Fami-
liar les damos las gracias por su confianza, para
hacer llegar su situación a nuestras autoridades
sanitarias, puesto que son muchas las familias
que se encuentran en vuestra misma situación,
y reciben con mucha frecuencia la misma res-
puesta: “no reúne los puntos suficientes”. Y en
este caso, ¿qué más requisitos se pueden pedir
para acreditar la certeza de la HF cuando existe
diagnóstico genético positivo? Cuesta mucho
entenderlo. Sin embargo, esperamos que vues-
tro testimonio sirva para que poco a poco las au-
toridades sanitarias tomen conciencia de la fal-
ta de información que existe acerca de este tras-
torno genético para el que no se debe escati-
mar el derecho al tratamiento. En estos casos,
nos gustaría que la administración sanitaria me-
jore los canales informativos porque está de-
mostrado que el tratamiento para la HF signifi-
ca prevención, y la prevención supone ahorro
en vidas salvadas y en gasto sanitario. Cuesta
entender que vosotros todavía no os podáis be-
neficiar de este derecho que entró en vigor en
enero de 2004. No hay excusa posible, el pro-
blema de fondo es la falta de información. Vo-
sotras estáis entre este pequeño grupo de pa-
cientes que gracias al empeño y esfuerzo de la
Fundación ya disponéis de resultados genéti-
cos, que en vuestro caso son positivos. Por lo
tanto, el informe en que se determina la muta-
ción genética, debe ser prueba de certeza para
el diagnóstico de la HF. Con respecto a la ezeti-
miba, y de acuerdo con lo ya anunciado en el úl-
timo boletín, la Fundación está en conversacio-
nes con el Ministerio de Sanidad, con el objeti-
vo de aprobar el real decreto que ya consiguió
todos los apoyos en la comisión de sanidad el
pasado día 22 de febrero.

Consulta desde Murcia
Soy un varón de 49 años y desde niño tengo el
colesterol elevado, igual que tenía mi madre e

igual que mi hija de 10 años, a quien se lo detec-
tamos a los 4 años. Sin embargo, mi hijo que
ahora tiene 12 años no lo ha heredado. Actual-
mente, mi hija y yo seguimos tratamiento con
estatinas además de hacer deporte y llevar una
dieta sana. Hace unos días (octubre de 2007)
una amiga nuestra farmacéutica, me comentó
que a través de la sanidad pública se puede con-
seguir la aportación reducida para el trata-
miento de la Hipercolesterolemia Familiar (HF)
y les agradecería que me informen acerca de
los trámites que tengo que realizar en la comu-
nidad de Murcia, donde vivo, para beneficiar-
nos de la reducción en el coste del tratamiento.

Luis Aniorte Jiménez
San Pedro del Pinatar (Murcia)

La aportación reducida al tratamiento de la HF
ha supuesto un logro de equidad social para
los pacientes con HF, desde que la aprobación
del real decreto 1348/2003, entrara en vigor
en enero de 2004. Sin embargo, han pasado
casi cuatro años y lamentablemente son mu-
chas las familias que al igual que usted lo des-
conocen y no pueden beneficiarse de esta jus-
ta prestación. Desde esta Fundación insistimos
a la administración sanitaria sobre la necesi-
dad de informar dentro de las diferentes  áreas
asistenciales, para que los profesionales sani-
tarios puedan comunicar sus derechos a las
familias con HF. Además de la falta de infor-
mación sobre la aportación reducida en sí, y
contestando a su pregunta sobre el procedi-
miento a seguir para conseguirla, tenemos un
segundo escollo que dificulta sobremanera el
proceso, y es que desde el Ministerio de Sani-
dad no se han unificado criterios, y en las co-
munidades autónomas se siguen procedi-
mientos diferentes. Así, en Murcia, el procedi-
miento se hace por reintegro de gastos, si-
guiendo el siguiente procedimiento:
- Se cumplimenta la solicitud del reintegro

según un modelo específico.
- Se solicita un informe clínico del endocri-

nólogo que acredite la HF, siguiendo el sis-
tema de puntos.

- Se aporta la factura de la oficina de farma-
cia, junto con la receta médica.

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.

»

Problemas por partida doble
Somos hermanas mellizas, nuestros nombres
son Milagros y Herminia, tenemos 38 años y
pertenecemos a una familia con Hipercoles-
terolemia Familiar (HF). Nos detectaron el
colesterol elevado a los 17 años, pero tam-
poco se le dio demasiada importancia. Fue a
raíz de que nuestro hermano Jesús sufrió hace
siete años un infarto de miocardio con 34
años, cuando empezamos a ser conscientes
de la gravedad del problema, que afecta a
más de la mitad de los familiares de mi padre,
que también sufrió los estragos del infarto.
Se trata de una familia muy numerosa en la
que ahora, después de que la Fundación nos
haya hecho el el diagnóstico genético a todos,
sabemos que la mitad de los 26 familiares
estudiados tenemos resultado positivo de HF.
Les he contado todo esto para decirles que
incluso a mí hermana y a mí, teniendo diag-
nóstico genético positivo de HF, aún no nos
dan la aportación reducida al tratamiento
con estatinas, que venimos siguiendo desde
hace cinco años. Nos enteramos del derecho
al tratamiento de aportación reducida a tra-
vés de mi hermano Jesús. Y dirigimos los trá-
mites de la misma forma que él lo había
hecho, pero cual no sería nuestra sorpresa
cuando después de contar al endocrinólogo
nuestra historia familiar —mi padre y her-
mano con infarto, dos hermanos de mi padre
y mi abuelo paterno murieron al no superar
el infarto—, nos dicen que no tenemos sufi-
cientes puntos. Las dos nos preguntamos qué
es lo que podemos añadir a nuestra historia
familiar con diagnóstico genético positivo
incluido. Tomamos estatinas, pero también
añadimos ezetimiba (10 mg), que es con lo
que hemos conseguido reducir el colesterol a
unos niveles aceptables. Y esto ya sabemos
que no tiene aportación reducida, lo que
supone un coste adicional mensual de 40
euros, que aumentará muy pronto porque mi
hija también tiene HF y pronto tendrá que
medicarse. Por lo tanto, me dirijo a ustedes
para que me contesten a nuestras preguntas.
Por un lado: ¿qué requisitos hay que cumplir
para conseguir la aportación reducida a las
estatinas? Y por otro: ¿por qué no se consi-
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Es importante saber que la Consejería de Sa-
nidad de Murcia el día 17 de octubre ha pre-
sentado un plan de detección genética en
esa comunidad (ver página 11). Más infor-
mación en el teléfono 968 36 58 63.
(Según carta de fecha de 9 de diciembre, la
familia Aniorte, sigue sin poder beneficiarse
de la prestación, dada la complejidad del pro-
cedimiento). 

Dudas con el Índice de Masa
Corporal
En primer lugar, me dirijo a todos los miem-
bros de la Fundación con unas breves palabras
de agradecimiento por su atención prestada
a través de los mensajes de correo electrónico
que amablemente contestan con honestidad
y claridad en sus reflexiones. Les formulo una
consulta para satisfacer una duda. En las reco-
mendaciones dietéticas del Decálogo para una
dieta sana, se establece que “el Índice de Masa
Corporal (IMC) se utiliza para definir el estado
ponderal de la persona, y se calcula a partir de
la fórmula: peso (kg) / talla (m)2. Se considera
sobrepeso un IMC entre 25 y 30, y obesidad
cuando el IMC es igual o superior a 30. Ejem-
plo: una persona que pese 90 kg y mida 1,80
tendrá un IMC de 27,7 y otra que pese 70 kg y
mida 1,80 tendrá un IMC de 21,6”. Sin embargo,
al realizar la operación matemática o cálculo
de los ejemplos, el resultado no coincide:
90/3.60=25; 70/3.60=19,44. ¿Podrían confir-
mar la operación matemática? ¿Saben si existe
algún dato extra que matice el cálculo?

Roberto Pérez López
Madrid

Muchas gracias por sus estimulantes pala-
bras. El resultado no coincide porque la talla
en metros no hay que multiplicarla por 2 sino
que al ser al cuadrado, hay que multiplicar la
talla por si misma (1,80 x 1,80), y así, el resul-
tado es 3,24 y no 3,60. Para 90 kg sería 90/3,24
= 27,7 y para 70 kg sería 70 / 3,24 = 21,6.

Más sobre la ezetimiba
Soy un paciente de 45 años afecto de HF. En
marzo de 2007 tuve una angina de pecho y a
partir de entonces me beneficio de la aportación
reducida de las estatinas una vez presentada la
documentación acreditativa de mi HF. Sin
embargo, después de sufrir mi último episodio
coronario, y al no alcanzar reducir los niveles de
LDL deseados, el especialista que me trata, me

ha asociado ezetimiba al tratamiento, y en la
farmacia me han comunicado que “de
momento” este medicamento no tiene aporta-
ción reducida. Les confieso que todavía no he
salido de mi asombro. Si la ezetimiba ha demos-
trada sobradamente su eficacia junto con las
estatinas, en la reducción del colesterol de los
pacientes con HF, no entiendo que los pacientes
solo podamos beneficiarnos de una parte del
tratamiento. ¿Hasta cuando esta injusticia social?

Carlos Rey Fernández 
A Coruña

Su testimonio, junto con los testimonios de nu-
merosos pacientes, constata que en estos mo-
mentos no se puede hablar de aportación re-
ducida para el tratamiento de la HF si no se con-
sidera el tratamiento completo. Por eso, sus ar-
gumentos al igual que los de todos los pa-
cientes que así no los expresan en las cartas
que nos envían resultan de una obviedad ab-
soluta. Sin embargo, esta obviedad debe ser
asumida por el Ministerio de Sanidad, que es
quien tiene la potestad para aprobarla. Máxi-
me, teniendo en cuenta que en febrero de 2007,
ya fue aprobado por la comisión de sanidad en
el Congreso de los Diputados. Desde la Fun-
dación esperamos que el Ministerio sea sensi-
ble a la voz y necesidades de los pacientes. 

¡Enhorabuena!
La Fundación Hipercolesterolemia Familiar, con
el patrocinio de Caja Madrid ha acertado ple-
namente al editar la Guía para controlar el
colesterol, que debe convertirse en el libro de
consulta de todos los que sufrimos los efectos
del colesterol. Con sencillez en la exposición y
con un lenguaje directo y claro –qué difícil, ¿ver-
dad?—, da respuesta a las diferentes situacio-
nes de nuestro día a día. Quienes somos socios
de la Fundación no solo estamos de enhora-
buena sino que debemos propiciar que la base
social de esta organización sea cada día más
numerosa para que en la misma medida amplíe
sus actividades. Vaya, pues, el aplauso y el reco-
nocimiento más caluroso para quienes lo han
hecho posible.

Raimundo De los Reyes García
Madrid

La Fundación a través de esta carta “testi-
monio”, hace constar la gratitud expresada
por una gran parte de los receptores de la
Guía. Y también nosotros, desde la Funda-

ción aplaudimos su sensibilidad en el apoyo
de nuestros objetivos, de cuyos logros todos
nos vamos a beneficiar. 

Madre con preguntas
Me pongo en contacto con ustedes ya que
tengo HF y mis dos hijas también. Los valores
de colesterol y edad de mis hijas son: Luisa de
4 años con colesterol total de 328 mg/dl (LDL
248) y Cecilia de 3 años con colesterol total de
252 mg/dl (LDL de 188). Somos muchos en mi
familia los que estamos afectos, y quería resol-
ver las dudas sobre el tratamiento infantil, si
conviene darles esteroles vegetales a una edad
temprana, o simplemente seguir una dieta
sana. Yo tengo arco corneal y xantomas ten-
dinosos, y otras de mis dudas, es saber si con
la detección precoz se podrían evitar, o si con
la medicación podrían llegar a desaparecer.

Luisa Fonseca Fe
Madrid

Es importante seguir medidas dietéticas a par-
tir de los tres años, y a partir de los seis años
se les puede añadir esteroles vegetales. Si no
se controla con estas medidas se podría co-
menzar con resinas, tal y como se indica en el
Boletín 23 y en la página web de la Fundación:
www.colesterolfamiliar.com. En Estados Uni-
dos, se ha aprobado el tratamiento con esta-
tinas en niños. Así, las niñas pueden comen-
zar a tomarlas un año después de la primera
menstruación, y los niños a partir de los diez
años, especialmente si tienen una historia fa-
miliar de enfermedad coronaria (infarto de
miocardio, angina, etc.,) de comienzo prema-
turo. En Europa se suele retrasar hasta los 17
años. La detección precoz es esencial para evi-
tar el arco corneal y los xantomas tendinosos.
Y en el caso de los adultos, como en su caso,
el arco corneal y especialmente los xantomas
pueden disminuir siguiendo el tratamiento
adecuado. Cuando el colesterol se controla
desde la infancia probablemente nunca lle-
guen a aparecer. En estos momentos la co-
munidad de Madrid ha iniciado un plan pilo-
to de detección genética, que desearíamos
muy pronto se extienda y llegue a todas las
familias que como ustedes presentan HF. Para
hablar de este tema, nos gustaría que uste-
des y todas las familias interesadas contacten
con la Fundación, bien a través de la página
web, o a través de los siguientes teléfonos: 91
504 22 06 ó 91 557 00 71.

»

00 Boletin FHF 24:Boletin 15  21/1/08  10:45  Página 14



Diciembre 2007   ganando corazones - 15 -   

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
líneas 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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Carlos Mediavilla, en el Camino

El socio de la Fundación Carlos Mediavilla, que aparece en este boletín en el aparta-
do dedicado a un Personaje de la página 2, ha querido hacer un homenaje al “Pere-
grino” con la escultura que ha ubicado en uno de los tramos
del Camino de Santiago, concretamente en la localidad pa-
lentina de Boadilla del Camino. Muchas gracias, Carlos.

Visita la web 
de la Fundación
Os invitamos a visitar la página web de la
Fundación: www.colesterolfamiliar.com
para que nos enviéis vuestras sugerencias.
Las necesitamos tener en cuenta para su
próxima remodelación.

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.

Feliz año 2008
Desde la Fundación Hipercolesterolemia
Familiar os felicitamos el año 2008, y de-
seamos compartir con todos nuestros me-
jores deseos de paz e ilusión para seguir
consiguiendo juntos nuevos logros.
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