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Capítulo 2
Encuesta

La realidad del Angioedema Hereditario en Latinoamérica 

Si bien el Angioedema Hereditario aún no tiene cura, el gran desarrollo científico y de 
investigación llevado a cabo en los últimos años sobre esta enfermedad ha permitido la 
aprobación de nuevos medicamentos que, sumados a los ya existentes, han cambiando 
radicalmente el paradigma de tratamiento del AEH. El uso inteligente de los tratamientos 
modernos posibilitan a los pacientes prevenir la aparición de síntomas y/o tratarlos con la 
celeridad necesaria, permitiéndoles así lograr una vida plena y productiva.

Sin embargo, los resultados de una encuesta realizada entre referentes de Asociaciones y 
Grupos de pacientes con AEH de 9 países Latinoamericanos revelan que la situación en toda 
la región dista de ser aceptable y que solo en dos de los países encuestados los pacientes 
con AEH se acercan gradualmente al modelo optimo de manejo y tratamiento de esta 
enfermedad. La encuesta también pone en evidencia que el diagnóstico, la atención a los 
pacientes, así como la disponibilidad de tratamientos varía notablemente entre los diferentes 
países de la región, pero que en todos los casos es, claramente, deficiente y demanda un 
cambio inmediato y radical.

El AEH continúa siendo una enfermedad que pasa altamente desapercibida y desatendida en 
esta región. El conocimiento limitado de la patología,  las dificultades diagnósticas y la falta 
de disponibilidad de los tratamientos efectivos, generan una situación de riesgo constante 
para la vida de los pacientes.

Sin lugar a dudas, la región está atrasada con respecto a otros países donde existen 
modelos más organizados para el manejo del AEH, y donde varias opciones terapéuticas se 
encuentran registradas y disponibles para su uso.

Estas fotos corresponden al 

mismo hombre al comienzo de un 

edema facial y su progresión entre 

5 y 6 horas mas tarde.
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Cantidad de pacientes diagnosticados

La falta de conocimiento, así como la escasez de recursos financieros, técnicos y logísticos 
para el diagnóstico del AEH, trae como consecuencia un muy bajo porcentaje de pacientes 
diagnosticados en la región, volviendo así a poner en evidencia la situación de riesgo 
constante en la cual se encuentran los pacientes aún no identificados en Latinoamérica.

De acuerdo a los resultados de la encuesta y teniendo en cuenta la cantidad estimada de 
pacientes por país, la Argentina lleva el mayor porcentaje de pacientes diagnosticados con 
el 31%, seguida por Brasil, con el 15%, Chile con el 13% y Panamá con el 9%. En algunos 
casos, como México y Colombia, el porcentaje de pacientes no diagnosticados asciende 
al 97 y al 98%, respectivamente, resaltando nuevamente una situación alarmante para los 
afectados. De todas maneras estos porcentajes son también estimativos dado que en 
ninguno de estos países existen aún registros nacionales epidemiológicos de la enfermedad.
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Resultados de la encuesta 

Desapercibida y subdiagnosticada

El 100 % de los pacientes encuestados de los países participantes coinciden en que el 
conocimiento médico sobre el AEH en la región es MUY DEFICIENTE o DEFICIENTE.

Ninguno de los participantes encuestados manifestó su conformidad con el conocimiento 
sobre el AEH existente en la región

Los bajos niveles de conocimiento y concientización profesional sobre el AEH generan una 
situación de extrema vulnerabilidad para la comunidad de pacientes latinoamericanos. Una 
enfermedad potencialmente mortal como el AEH requiere de conocimientos específicos para 
prevenir y/o tratar las ataques con celeridad y así evitar consecuencias potencialmente fatales.

Caso real “En nuestro país hay muy poco conocimiento sobre el 
Angioedema Hereditario y los médicos no nos creen que estamos 
seriamente enfermos”
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Disponiblidad y acceso a los tratamientos modernos 

Sin embargo, el tema más álgido y preocupante en toda la región es la falta de disponibilidad 
de los medicamentos para prevenir y/o tratar los episodios agudos, como así también 
las continuas dificultades en el acceso a los mismos,  para aquellos pocos países que ya 
disponen de alguna de las terapias existentes.

Esta situación obliga a muchos profesionales a tener que recurrir al uso de otras terapias,  
que no son las indicadas para el AEH, pero que al no tener otras opciones terapéuticas 
constituyen la única alternativa posible para intentar mejorar la condición actual.

Los complejos sistemas regulatorios y sanitarios particulares de cada país no fueron evaluados 
durante la encuesta, no obstante se logro hacer un cuadro de situación de la disponibilidad de 
las opciones terapéuticas modernas existentes en cada uno de los países participantes.

Berinert® Firazyr® Cinryze® Kalbitor® Ruconest®

Argentina ✓ ✓
Brasil ✓ ✓
Chile

Colombia ✓
Ecuador

México ✓ ✓
Panamá

Uruguay

Venezuela

Del cuadro se desprende que a la fecha de la realización del foro en Diciembre de 2013:

•   Ningún país disponía de acceso a todos los tratamientos modernos aprobados
•   �Cinco (5) de los países participantes no disponían de ningún medicamento para el 

tratamiento y/o prevención de los episodios agudos.
•   Dos (2) países solo disponían de 1 medicación para el tratamiento de los episodios agudos.
•   Solo dos (2) países disponían de 2 de los tratamientos modernos existentes.
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El 100 % de los países cuenta con disponibilidad de andrógenos para prevenir los episodios 
de AEH, mientras que el 82 % de los encuestados dispone de Acido Tranexamico como 
profilaxis y/o tratamiento del ataque agudo. 

La disponibilidad y el acceso a los medicamentos para tratar y/o evitar los episodios agudos 
de AEH es vital para los pacientes con Angioedema Hereditario, ya no solo como una 
opción para mejorar la calidad de vida, sino en muchos casos como la única posibilidad de 
preservarla.

Según los consensos internacionales todos los pacientes con Angioedema Hereditario deben 
disponer de las dosis necesarias para tratar y/o prevenir al menos dos episodios agudos de 
AEH, siendo todos los ataques elegibles a tratamientos. En estos mismos documentos se 
recomienda tratar los episodios lo mas tempranamente posible, ofreciéndoles a los pacientes 
la posibilidad de aprender las técnicas de auto aplicación que les facilitarían el tratamiento 
domiciliario de su enfermedad.

Teniendo en cuenta las recomendaciones arriba mencionadas y evaluando  los resultados 
de la encuesta se evidencia que la mayoría de los países de Latinoamérica participantes se 
encuentran en una situación de total desprotección, vulnerabilidad y altísimo riesgo y que se 
enfrentan a un gran desafío diario al tener que convivir con el AEH en situaciones tan adversas.

Caso real “Es devastador vivir en un país donde no existe medicación para 
tratar tu enfermedad. Vivimos con un miedo constante”
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Debido a su vasta extensión y a las grandes diferencias económicas y socioculturales entre países, 
la situación en toda la región es notablemente dispar. Las inevitables diferencias en el conocimiento 
de la enfermedad, el manejo de la misma, así como también las distintas condiciones regulatorias 
relacionadas a la aprobación de los medicamentos generan un escenario muy variado.  Por esta 
razón los desafíos con los que se enfrentan los pacientes de cada país también son diversos y se 
encuentran directamente relacionados con la necesidades particulares de cada uno.

Si bien la delicada situación del AEH en la región necesitaría un estudio exhaustivo de las carencias 
especificas de cada país, al ser éste el Primer Foro Latinoamericano de pacientes con Angioedema 
Hereditario que se realiza, el objetivo de este documento no es detallar la problemática específica  
de cada país en particular, sino encontrar los puntos comunes entre ellos y así intentar resaltar las 
prioridades y alarmantes carencias de la región en general.

Por último, cabe mencionar que se ha notado una estrecha relación entre la existencia de 
Asociaciones de Pacientes y la mejor calidad de vida de los afectados, poniendo en evidencia la 
enorme contribución de estos grupos al bienestar de los pacientes en general a través de la difusión 
y el trabajo realizado en conjunto. En el momento de la realización del foro, solo Argentina, Brasil, y 
México contaban con Asociaciones de Pacientes legalmente establecidas mientras que los demás 
países contaban con grupos en formación como es el caso de Chile, Colombia y Venezuela, o con 
uno o dos referentes como es el caso de Ecuador, Panamá y Uruguay.

Aun con las  diferencias anteriormente mencionadas, todos los participantes del Foro coinciden 
en que se debería generar un cambio para :

•  Promover y mejorar el conocimiento del Angioedema Hereditario en todos los ámbitos.
•  Mejorar el diagnóstico y la identificación de pacientes.
•  �Tener acceso a un diagnóstico temprano y  a los medicamentos  aprobados en otros países 

del mundo.
•  �Identificar profesionales médicos y  promover la creación de centros de atención 

especializados en cada país.
•  �Obtener la capacitación adecuada para manejar los episodios en el hogar, logrando así 

poder llevar una vida plena.
•  �Promover la creación de Organizaciones Nacionales de Pacientes  en cada uno de los 

países de la región, fomentando a la vez una estrecha colaboración con HAEi.

Para lograr lo mencionado anteriormente y conseguir los recursos necesarios para hacerlo, se 
propone entonces un llamado a la acción.
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“Tuve que pagar 5000 Dólares por la traqueotomía de mi hijo, El año pasado tuvo un edema 
laríngeo y como no hay tratamientos disponibles, eso fue lo único que pudieron hacer para 
salvar su vida. A veces me pregunto qué hubiera pasado si no hubiera tenido ese dinero.? 

“En mi país solo hay Danazol. Yo no lo tomo. Mi hermano lo toma y también su hijo de cinco 
años, se lo recetaron en dosis muy pequeñas. Los médicos no conocen la enfermedad y 
no tenemos medicamentos para las emergencias. Me ha tocado irme muchísimas veces a 
mi casa a esperar que pase el ataque, totalmente desatendida, rezando para que nada me 
pase”

“En los momentos de emergencia, somos nosotros los que guiamos a los médicos y aun 
así se resisten y no creen en nuestra versión y a veces tenemos que exigirles y ponernos 
molestos ya que mi hijo y yo hemos pasado por varias traqueotomías”

Hace 16 años que vivo con la enfermedad, sufriendo y llorando sin saber de qué se trataba, 
viendo la misma situación con mi mamá, a las dos nos pasaba lo misma. Ahora a los 75 
años le diagnosticaron la enfermedad a mi mamá. A mi mamá la operaron de un supuesto 
cáncer de colon, que ahora sospechamos que no lo era”

“Tuve un episodio laríngeo grave en 2001 en el cual salvé mi vida de milagro. Me 
descubrieron la enfermedad un año más tarde gracias a un medico muy activo y a que 
yo como paciente fui muy inquisidora. Viajé a la Argentina para el diagnóstico. Luego 
mandamos las muestras de sangre de mi hija al exterior y se confirmó también su 
diagnóstico. Fui operada de apendicitis, no tengo vesícula y también me hicieron una 
laparoscopia ginecológica. Todo sin necesidad”

“Cuando diagnosticaron a mi hijo en el 2008, me dijeron que tenía una enfermedad muy rara y 
el médico comentó:“Para que te voy a hacer la receta si este medicamento no se consigue en 
este país” y me alertó de que si mi hijo algún día tuviera problemas para respirar y tuviera tos, 
tendría que salir corriendo a algún centro de atención porque se podría asfixiar”

CASOS REALES
Capítulo 3
AEH: LA DIMENSIÓN LATINOAMERICANA
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AEH: UN LLAMADO A LA ACCION EN LATINOAMÉRICA

Los pacientes con AEH en Latinoamérica quieren tener acceso a un diagnostico temprano 
y a los tratamientos que les permitan llevar una vida plena y productiva. A su vez, quieren 
tener la posibilidad de tratar sus episodios en forma segura, con celeridad, en lo posible en 
su hogar, minimizando el impacto del AEH sobre sus actividades diarias y permitiéndoles 
desarrollarse plenamente en todos los ámbitos de su vida: personal, social y profesional. 
Los pacientes con AEH en Latinoamérica quieren lograr un enfoque integral del AEH, 
centrado en el paciente, respetando  las necesidades individuales y las elecciones 
personales que les permitan alcanzar una óptima calidad de vida.

Por lo mencionado anteriormente los pacientes de toda Latinoamérica hacen un llamado a 
la acción para:

•  �Que se promueva una mayor concientización y un mejor conocimiento sobre el AEH 
logrando así que los gobiernos, autoridades sanitarias y profesionales médicos reconozcan  
al AEH como una grave enfermedad crónica que puede ser invalidante, potencialmente 
mortal y que necesita un diagnóstico temprano y  un tratamiento eficaz. 

•  �Que el AEH sea incluido en la listado de enfermedades crónicas, poco frecuentes y con 
riesgo de vida en todos los países de la región.

•  �Que se logre facilitar el diagnóstico y la mejor identificación de los pacientes en la región.
•  �Que los médicos sean capacitados para reconocer,  diagnosticar y tratar el AEH, 

entendiendo siempre la importancia de la derivación a un especialista.
•  �Que se logre la disponibilidad de las medicaciones aprobadas para el manejo del AEH ya 

existentes en otros países del mundo y se garanticen los mecanismos de acceso a los 
mismos.

•  �Que los pacientes sean educados e informados sobre las diferentes opciones terapéuticas 
disponibles y las mejores formas de manejo del AEH incluyendo el tratamiento domiciliario.

•  �Que se generen protocolos de tratamiento específicos para cada país, consensuados por 
expertos internacionales con el objetivo de lograr un óptimo manejo de la enfermedad, 
permitiendo satisfacer las necesidades individuales del paciente y en los cuales se tenga  
en cuenta como opción viable la disponibilidad domiciliaria de los medicamentos y  
la auto-administración.

•  �Que cada país logre conformar grupos de interés integrados por médicos, pacientes, 
industria y autoridades decisorias gubernamentales para que juntos puedan desarrollar 
estrategias para mejorar la calidad de vida de los pacientes con AEH.

•  �Que las comunidades interesadas en el AEH se organicen para producir datos que 
avalen con certeza la necesidad de las acciones descriptas anteriormente, por ejemplo: 
guías de tratamiento, encuestas de calidad de vida, estudios de impacto fármaco 
económico y registros de pacientes.

Un llamado a la acción

Durante este primer Foro Latinoamericano se destacaron las enormes dificultades en el 
acceso al diagnostico del AEH, la falta de conocimiento de los profesionales en general, 
así como la escasa concientización sobre el AEH y la no disponibilidad de los tratamientos 
existentes para el manejo y/o prevención de los episodios agudos en esta región. 
Considerando esta situación totalmente inaceptable, se concluye que se deben implementar 
los mecanismos para generar un cambio radical de las actuales condiciones del AEH 
en Latinoamérica.  Teniendo en cuenta que la problemática de las enfermedades poco 
frecuentes, como el AEH, ya son prioridades para la acción y colaboración y forman parte  
de la agenda publica en otras partes del mundo, lo mismo se propone para Latinoamérica.

En este documento los representantes de los países participantes del foro hacen  
un llamado a la acción dirigido a sus gobiernos, profesionales médicos, autoridades 
sanitarias y sus conciudadanos.
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