16 de mayo, Dia Mundial del Angioedema Hereditario

LOS PACIENTES CON ANGIOEDEMA HEREDITARIO PUEDEN
TARDAR HASTA 13 ANOS EN SER DIAGNOSTICADOS

Madrid acoge del 19 al 22 de mayo la Ill Conferencia Global de
Angioedema Hereditario

e El Angioedema Hereditario es una enfermedad rara de origen genético
causada por la existencia de niveles bajos o por un funcionamiento
inadecuado del inhibidor de la C1 esterasa (Cl-inhibidor).

e Masdelamitadde ellostiene un ataque al menos una vez al mes, por lo
que afecta considerablemente ala calidad de vida de los pacientes.

e La Conferenciaorganizada por laAsociacion Internacional de Pacientes
con Angioedema por Déficit de C1 inhibidor (HAEi) y AEDAF (Asociacion
Espafiola de Angioedema Familiar) reine a pacientes, médicos,
investigadores e industriafarmacéutica para abordar los Gltimos avances
en el abordaje de la patologia.

Madrid, 13 de mayo de 2016.- El Angioedema Hereditario (AEH) es una enfermedad
rara de origen genético que afectaa 1 de cada 50.000 personas, alrededor de 1.000
personas en Espafia, y que tarda en ser diagnosticada una media de trece afios.

Los sintomas son aparicion de edemas o hinchazén en la piel o en las mucosas (en
los casos laringeos e intestinal) aumentan progresivamente provocando dolores
intensos, principalmente en extremidades, cara, laringe y pared intestinal. Segun un
estudio reciente?, el 59% de los pacientes tienen un ataque al menos una vez al mes y
un 24% experimenta un ataque en mas de una localozacion

“‘Ademas de estos efectos fisicos, es una patologia que afecta considerablemente a la
calidad de vida del paciente, creando ansiedad ante la incertidumbre de cuando tendra
lugar el siguiente ataque, dénde se encontrara el paciente en ese momento y qué
parte del cuerpo se vera afectada”, explica la doctora M2 Concepcion Lépez
Serrano, alergologa miembro de la Sociedad Espafiola de Alergologia e Inmunologia
Clinica (SEAIC) y cofundadora y vicepresidenta de AEDAF.

Al tratarse de una patologia tan compleja es necesario que médicos, compafias
farmacéuticas y pacientes aunen sus esfuerzos en pro de la investigacién para mejorar
en el diagnoéstico y tratamiento de esta enfermedad. Por este motivo, desde hace
cuatro afios la Asociacion Internacional de Pacientes con Angioedema por Déficit de
C1l inhibidor (HAEi) promueve la celebracion de una conferencia internacional bianual
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donde se dan cita especialistas internacionales que presentan los avances clinicos
mas recientes, las recomendaciones consensuadas de tratamiento, y las
estrategias/técnicas para obtener o ampliar el acceso a los medicamentos especificos
para la enfermedad.

Madrid, capital mundial del Angioedema Hereditario

Este aflo, Madrid sera la sede de la lll Conferencia Global de Angioedema Hereditario
organizada en colaboracion con la Asociacion Espafola de Angioedema Familiar
(AEDAF) que se celebrara del 19 al 22 de mayo.

El propésito de este encuentro es ayudar a los pacientes a conocer mejor su
enfermedad de la mano de profesionales médicos y de la experiencia de otros
afectados que también padecen esta patologia. Durante la Conferencia se explicara
gué es necesario saber del Angioedema Hereditario, qué pueden demandar los
pacientes, qué puede aportar el paciente al médico que le atiende y como pueden
ayudar las Asociaciones a los pacientes a mejorar la calidad de vida, entre otros
temas: “Las asociaciones de pacientes pueden ayudar en el dia a dia con la
enfermedad. AEDAF, en sus 18 afios de existencia, aporta recomendaciones para
vigjar, tiene identificado en un mapa la localizacion de expertos, y cada afio celebra el
Dia Mundial del AEH, a fin de incrementar el conocimiento de la patologia y
concienciar en torno a la realidad que viven los pacientes”, comenta Sara Smith,
presidenta de la AEDAF.

Con motivo del Dia Mundial del AEH, que se celebra cada 16 de mayo, la organizacion
internacional HAEI y las asociaciones miembros como AEDAF reclaman la necesidad
de disminuir el tiempo de diagndstico, de tal forma que el paciente pueda recibir un
tratamiento adecuado y temprano con el que no vea afectado su trabajo y mejore su
calidad de vida

Camino de Santiago

Por otro lado, para promocionar el conocimiento del angioedema hereditario y
demostrar que en los pacientes formados e informados la enfermedad no limita su
capacidad de vivir la vida de una forma plena, HAEi y AEDAF han organizado del 15 al
17 de mayo una marcha de tres dias por el Camino de Santiago (HAE Camino Walk)
en la que participan 80 caminantes (pacientes, cuidadores, médicos, personas de
asociaciones de pacientes y representantes de la industria farmacéutica) de 14 paises:
Canada, Estados Unidos, México, Venezuela, Brasil, Argentina, Suecia, Dinamarca,
Hungria, ltalia, Espafia, Australia, Nueva Zelanda y Japon .

Para aquéllos que no pueden patrticipar activamente se ha habilitado un camino global
en internet. Cada persona puede subir los Km o millas andados en cualquier lugar del
mundo. http://haei.org/global-hae-walk/
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