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NOTA DE PRENSA

Inflamación repentina y dolor intenso: puede que no sea una alergia, sino un angioedema hereditario (AEH) 
Con motivo del Día Mundial del AEH, que se celebra el 16 de mayo, una conferencia internacional reúne a expertos europeos en Milán para concienciar sobre el diagnóstico y el tratamiento de una enfermedad rara, pero no invisible.
Madrid, 13 de mayo – La inflamación repentina de ciertas partes del cuerpo y dolor intenso son algunos de los síntomas del angioedema hereditario (AEH) que, además, se manifiestan de forma impredecible. En ocasiones, si se hinchan la cara y las manos, la enfermedad puede confundirse con un episodio de alergia o de estrés, mientras que los dolores de abdomen pueden parecer trastornos gastrointestinales. Estos síntomas esconden una realidad mucho más compleja: el AEH es una enfermedad genética rara que afecta a cerca de una de cada 50.000 personas¹- Como sus manifestaciones “imitan” los de patologías más comunes, el angioedema hereditario puede tardar años en diagnosticarse, lo que no sólo retrasa el acceso a los tratamientos adecuados, sino que afecta a la calidad de vida de los pacientes, al mismo tiempo que los expone a riesgos evitables.
Los síntomas del AEH aparecen en la infancia y la adolescencia. Más allá de los episodios, la enfermedad afecta a la vida diaria de los que la padecen, puesto que provoca una ansiedad constante por la incertidumbre de no saber cuándo, dónde o con qué gravedad se manifestará el próximo brote.
Con motivo de la celebración del Día Mundial del Angioedema Hereditario, que se celebra el 16 de mayo, y con el fin de aumentar la concienciación sobre esta enfermedad rara, expertos europeos en AEH se han reunido en Milán en el marco de la conferencia “HAELLO, WE’RE HEARE. It’s not what it seems. Decode the rare” *, organizada por BioCryst Ireland, una empresa del grupo italiano Neopharmed Gentili. 
Esta iniciativa subraya la necesidad de fomentar el diagnóstico precoz de una enfermedad rara pero no invisible, algo esencial para que los pacientes puedan recibir el tratamiento adecuado que les permita recuperar la calidad de vida y afrontar su día a día con más confianza. 
El angioedema hereditario se caracteriza por episodios repentinos y recurrentes de inflamación o edemas de gravedad y frecuencia variables, que pueden afectar distintas partes del cuerpo como el rostro, las manos, los pies, el tracto gastrointestinal y las vías respiratorias. En los casos más graves, la afectación laríngea puede derivar en la asfixia del enfermo si no se trata de forma inmediata. 
El AEH está causado por una mutación genética que provoca una deficiencia o disfunción del inhibidor de la proteína C1, que deriva en una producción excesiva de bradicinina, responsable de la formación del edema. La enfermedad es hereditaria: si uno de los progenitores la padece, existe un 50 % de probabilidad de transmisión2. No obstante, en aproximadamente uno de cada cuatro casos³ no existe ningún antecedente familiar, lo que dificulta aún más su diagnóstico.

*Es un juego de palabras con HAE, la siglas de la enfermedad en inglés. Literalmente, el lema de la conferencia es “Hola, estamos aquí. No es lo que parece. Decodifica lo raro”

“Vivir con angioedema hereditario significa convivir con la incertidumbre: incluso cuando los episodios son poco frecuentes, la enfermedad puede afectar la calidad de vida de los pacientes de forma significativa, ya que interfiere en su educación, su trabajo y sus relaciones sociales. Más allá de los síntomas físicos, las personas con AEH experimentan ansiedad con frecuencia. Sus actividades diarias se ven limitadas y necesitan planificar su día a día constantemente”, explica Mar Guilarte, adjunta del Servicio de Alergología y del Centro Nacional de Referencia de Angioedema Hereditario del Hospital Universitari Vall d'Hebron de Barcelona, uno de los tres centros nacionales de referencia (CSUR) del AEH en España, junto con el Hospital Universitario La Paz de Madrid y el Hospital Universitario Virgen del Rocío de Sevilla. “El infradiagnóstico continúa siendo un reto importante, ya que los síntomas pueden parecerse a los de patologías más comunes, como reacciones alérgicas o trastornos abdominales. Todo ello pone de manifiesto la necesidad de concienciación y de una formación continua para que el AEH se pueda reconocer y diagnosticar antes”.
En los últimos años, las campañas públicas de sensibilización han jugado un papel importante en la mejora del diagnóstico de la enfermedad, con casos de pacientes que lograron identificar su patología tras obtener información sobre el AEH en los medios de comunicación.
Los avances terapéuticos han abierto nuevas perspectivas para los pacientes, pero el acceso a la atención sanitaria es todavía uno de los retos de esta enfermedad. Las guías WAO/EAACI² señalan que el camino a seguir es llegar a controlar la enfermedad y mejorar la calidad de vida de los que la padecen para que puedan liberarse de la preocupación de sufrir episodios imprevisibles. 
“A pesar de que existe una mayor concienciación y de los avances en el tratamiento del AEH, todavía contamos con margen para mejorar las terapias”, afirma Teresa Caballero, responsable del Centro Nacional de Referencia de Angioedema Hereditario del Hospital Universitario La Paz de Madrid.
“El acceso a terapias dirigidas, tanto para el tratamiento a demanda como para la prevención a largo plazo, varía mucho entre regiones y hospitales. Por eso, la equidad asistencial es una prioridad. La carga que soportan los enfermos de angioedema hereditario no depende sólo de la enfermedad en sí, sino también de su tratamiento. En este contexto, las terapias orales pueden ayudar a reducir dicha carga, porque son más fáciles de gestionar y disminuyen la ansiedad asociada a la terapia. Esto, a su vez, se traduce en una mejora significativa de la calidad de vida del paciente. En el Día Mundial del AEH, es fundamental reforzar el mensaje de que, en las enfermedades raras, la concienciación es el primer paso hacia un diagnóstico correcto, mientras que el acceso a la atención adecuada es clave para controlar la enfermedad y mejorar la vida diaria de los pacientes y sus familias”.
“Detrás de cada diagnóstico de angioedema hereditario se encuentra un proceso complejo y, a menudo, invisible, marcado por la espera, la incertidumbre y una alteración importante de la vida cotidiana de los pacientes”, señala Alessandro Del Bono, CEO de Neopharmed Gentili.
“Ofrecer nuevas perspectivas a los que padecen enfermedades raras a través de terapias y atención innovadoras forma parte de nuestro compromiso con los pacientes. Iniciativas de concienciación como la conferencia celebrada en Milán son también esenciales para visibilizar las necesidades no cubiertas y promover una gestión de la enfermedad más eficaz e informada”. 
Una mayor concienciación sobre el angioedema hereditario es el primer paso para reducir los tiempos de diagnóstico y derivar a los pacientes a centros especializados para su tratamiento. Con motivo del Día Mundial del AEH tendrán lugar diferentes iniciativas de sensibilización en Europa. 
Los síntomas del angioedema hereditario, a menudo, no son lo que parecen. Reconocer esta enfermedad a tiempo puede cambiar vidas. 
Para más información sobre cómo reconocer mejor los síntomas del AEH: Link 
___
Referencias
1 Bork K, Anderson JT, Caballero T et al. Assessment and management of disease burden and quality of life in patients with hereditary angioedema: a consensus report. Allergy Asthma Clin Immunol. 2021 Apr 19;17(1):40. doi: 10.1186/s13223-021-00537-2. PMID: 33875020; PMCID: PMC8056543. 
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC8056543/
2 Maurer M, Magerl M, Betschel S et al. The international WAO/EAACI guideline for the management of hereditary angioedema-The 2021 revision and update. Allergy. 2022 Jan 10. doi: 10.1111/all.15214. Epub ahead of print. PMID: 35006617. https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/all.15214
3 Zuraw 2010: Zuraw BL. The pathophysiology of hereditary angioedema. World Allergy Organ J. 2010 Sep;3(9 Suppl):S25-8. doi: 10.1097/WOX.0b013e3181f3f21c. PMID: 23282866; PMCID: PMC3666152.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3666152/ 

___
EU.HAE.00253 elaborado en mayo de 2026

___


image1.jpeg
NEOPHARMED
GENTILI




