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Con motivo del Dia Mundial del Angioedema Hereditario, gue se celebra el 16 de mayo

La Asociacion Espaiola de Angioedema Familiar (AEDAF)
estrena el documental 'Impredecibles’ para sensibilizar sobre

esta enfermedad

e Los protagonistas de este documental, que cuenta con la colaboracion de Takeda, son

pacientes reales que comparten sus experiencias.

e La Dra. Teresa Caballero, del Hospital Universitario La Paz de Madrid y Jefa de Grupo de la
U754 del CIBERER, participa también para ofrecer su vision clinica como especialista en

esta patologia.

e El angioedema hereditario es una enfermedad genética rara que afecta a 1 de cada
50.000 personas en el mundo y provoca la hinchazén temporal de partes del cuerpo

como el abdomen, la cara, los pies, los genitales, las manos o la garganta.

e AEDAF informara a través de sus redes sociales de las plataformas donde podra verse el

documental que se estrena el 16 de mayo a las 17 horas.

Madrid, 13 de mayo de 2021 — El angioedema hereditario (AEH) es una enfermedad genética rara
gue afecta a 1 de cada 50.000 personas en el mundo. Con el objetivo de visibilizar esta patologia y
la realidad que viven las personas que la padecen, la Asociacién Espafiola de Angioedema Familiar
por Deficiencia del Inhibidor C1 (AEDAF) estrenara el documental 'Impredecibles' el préoximo 16 de
mayo a las 17 horas, dia mundial de esta enfermedad. Un grupo de pacientes reales muestran las

dificultades a las que se enfrentan en su dia a dia en este documental.

Los protagonistas del documental, hablan de cosas en sus vidas que son representativas de la
mayoria de los pacientes de AEH y de sus preocupaciones y miedos: miedo al préximo ataque vy al
dolor y a la deformacién, incertidumbre ante si van a tener o no la medicacidn para tratar un
ataque de forma temprana, miedo a perder el trabajo o atrasarse en los estudios, preocupacién a

gue sus hijos hereden la enfermedad, entre otros aspectos.



En palabras de Sara Smith, presidenta de AEDAF, “las necesidades mds importantes que tienen las
personas que padecen AEH en realidad son muy basicas: recibir un diagndstico correcto y
temprano (el retraso medio en el diagndstico del AEH en Espafia es de entre 13 a 15 afios), tener
una atencidn médica de alta calidad y tener un tratamiento adecuado e individualizado, con
igualdad de acceso a los nuevos medicamentos y la posibilidad de tener estos medicamentos en
casa y aprender la autoadministracién. Con este documental, hemos querido reflejar la realidad
con la que viven los pacientes con AEH con el fin de concienciar y sensibilizar a la sociedad sobre

gué significa vivir con esta enfermedad rara y su impacto en la calidad de vida”.

Ademas, Smith explica que “si con la difusion de este documental conseguimos dar a conocer un
poco mas esta enfermedad rara, creemos que serd de gran ayuda a los pacientes, desde poder
tener mayor comprensidon en su vida privada y mejorar su calidad de vida hasta la toma de
decisiones sanitarias que garanticen el acceso equitativo a una buena atencién médica y un

tratamiento adaptado a las necesidades de cada uno para poder asi mejorar su calidad de vida”.

'Impredecibles' cuenta con la colaboracidn de la compaifiia biofarmacéutica Takeda y la
participacién de la Dra. Teresa Caballero, experta en AEH del servicio de alergia del Hospital
Universitario La Paz, coordinadora del Grupo Espafiol de Estudio del Angioedema Mediado por
Bradicinina (GEAB) de la SEAIC, miembro del grupo internacional de estudio del AEH (HAWK) y jefe
del grupo CIBERER U754.

El documental podra verse online y la asociacidn anunciara a través de su cuenta oficial de Twitter

y otros medios de comunicacion los canales en los que estara disponible.

Sobre el angioedema hereditario

El AEH es una enfermedad que se encuentra actualmente infrarreconocida, infradiagnosticada e
infratratada™. Esta patologia se produce por la deficiencia o mal funcionamiento del inhibidor de
la proteina C1, lo que provoca la hinchazén temporal de partes del cuerpo como el abdomen, la

123 Ademds, esta hinchazon se produce en la

cara, los pies, los genitales, las manos o la garganta
mayoria de las ocasiones sin una causa aparente, lo que provoca un impacto importante en la
calidad de vida**. La hinchazén a nivel de la laringe es especialmente grave por el riesgo potencial

.1
de asfixia™.

De acuerdo con diferentes estudios, los pacientes con AEH tienen tres veces mas riesgo de sufrir
una depresién y hasta diez veces mas riesgo de sufrir ansiedad que la poblacién general®. Estas

personas ven condicionadas sus actividades fuera de casa y sus relaciones personales por el miedo
2


https://twitter.com/haeday_ES

a sufrir un brote de su enfermedad® y, en muchas ocasiones, la enfermedad puede limitar incluso

su carrera profesional”?®.

Sobre Aedaf

AEDAF es una entidad sin animo de lucro, que tiene como objetivos la difusién de conocimientos
sobre el AEH; la disponibilidad de asistencia médica completa y de alta calidad; la promocién de
reuniones sociales-cientificas y de reuniones entre pacientes y médicos; la promocidn y realizacidon
de investigaciones biomédicas nacionales, asi como la promocién y el desarrollo de innovaciones

en las tecnologias sanitarias, en la docencia y en la gestion de los servicios sanitarios.
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