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Introducción
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▪ El angioedema hereditario (AEH) es una enfermedad genética rara que se caracteriza por
crisis de inflamación dolorosas y, a menudo, debilitantes que pueden afectar a múltiples
zonas del cuerpo.1,2

▪ La necesidad de apoyo por parte de cuidadores entre las personas con AEH no se ha
estudiado ampliamente en la literatura médica y no se conocen bien las necesidades de
dicha atención.

Objetivos del análisis: 

▪ Examinar las necesidades de apoyo por parte de cuidadores entre las personas que viven
con AEH en algunos países europeos, así como el impacto de la afección en su calidad de
vida relacionada con la salud (CdVRS) y la capacidad para trabajar.

1. Bernstein JA. Am J Manag Care. 2018;24(suppl 14):S292-8. 2. Banerji A, et al. Ann Allergy Asthma Immunol. 2020;124:600-7.
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Metodología del Disease Specific Programme (DSP )
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AEH, angioedema hereditario. 1. Anderson P, et al. Curr Med Res Opin. 2023;39:1707-15.

Cohorte del estudio
Pacientes con AEH en Francia, Alemania, 

Italia, España y el Reino Unido

Cuestionarios 
para pacientes

Cuestionarios 
para médicos

Criterios de inclusión:
• Toma decisiones de

tratamiento para ≥2
pacientes con AEH

Criterios de inclusión:
• Diagnóstico de AEH
• ≥1 crisis de AEH

desde el
diagnóstico

• ≥18 años de edad

Cohorte de origen
Adelphi Real WorldHAE Wave II 

Programa específico de la enfermedad (Disease
SpecificProgramme, DSP)1

Encuestas cumplimentadasentre 
enero de 2023 y enero de 2024

Exento de revisión ética institucional
(la metodología DSP tiene plena aprobación)

Datos transversales con 
periodo retrospectivo de 12 meses
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Métodos: formularios de autonotificación del paciente
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AEH, angioedema hereditario. 1. Morrisroe K, et al. Clin Exp Rheumatol. 2017;35(suppl 106)4:130-7. 2. Rabin R, et al. Ann Med. 2001;33:337-43. 3. Devlin N, et al. Cham (CH): Springer; 24 de marzo de 2022. https://doi.org/10.1007/978-3-
030-89289-0_1. 4. Ramos-Goñi JM, et al. Value Health. 2018;21(5):596-604. 5. Weller K, et al. Allergy. 2012;67:1289-98. 6. Weller K, et al. Allergy. 2016;71:1203-9.

▪ Cuestionario de deterioro de la actividad y la productividad laboral: problema de salud específico
(Work Productivity and Activity Impairment Questionnaire, WPAI:SHP)1: las puntuaciones más altas
indican un mayor porcentaje de deterioro laboral.

▪ Escala visual analógica del cuestionario EQ-5D2: registra el estado de salud general y la capacidad
funcional con una puntuación de 0, “la peor salud que se pueda imaginar”, a 100, “la mejor salud
que se pueda imaginar”.

▪ Cuestionario EQ-5D-5L3: mide la gravedad de los problemas de movilidad, cuidado personal,
actividades cotidianas, dolor/molestias y ansiedad/depresión con una puntuación de 0, “mala
salud”, a 1, “buena salud” (en relación con la ponderación para España, que es un conjunto de
valores representativos de la población adulta general en España4).

▪ Cuestionario de calidad de vida en el angioedema (AE-QoL)5,6: instrumento validado para su uso en
el AEH que evalúa el impacto de la enfermedad en 4 dominios, que incluye “capacidad funcional”,
con una puntuación de 0 a 100, donde las puntuaciones más altas indican un mayor deterioro.
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Datos demográficos y características clínicas iniciales notificadas por el 
paciente
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C1-INH, inhibidor de C1; AEH, angioedema hereditario; PLP, profilaxis a largo plazo; TAD, tratamiento a demanda; DE, desviación estándar. a Europa incluye Francia, Alemania, Italia, España y el Reino Unido. 

Pacientes sin apoyo por parte de un cuidador Pacientes con apoyo por parte de un cuidador

Europaa (n = 141) España (n = 30) Europaa (n = 46) España (n = 5)

Edad (años), media ± DE [intervalo] 33,8 ± 13,2 [18–80] 41,1 ± 13,5 [19–80] 30,9 ± 12,1 [19–68] 26,8 ± 12,2 [19–48]

Mujeres, n (%) 71 (50) 15 (50) 23 (50) 3 (60)

Tipo de AEH, n (%)

Tipo 1 100 (71) 24 (80) 41 (89) 2 (40)

Tipo 2 34 (24) 3 (10) 3 (7) 3 (60)

AEH con C1-INH normal 7 (5) 3 (10) 2 (4) 0 (0)

Tratamiento actual para el AEH, n (%)

Le prescribieron algún TAD y PLP oral 23 (16) 9 (30) 3 (7) 1 (20)

Le prescribieron algún TAD 109 (77) 25 (83) 37 (80) 3 (60)

Le prescribieron alguna PLP 78 (55) 27 (90) 20 (43) 4 (80)

No se le ha prescrito ningún tratamiento 
actualmente

3 (2) 0 (0) 3 (7) 0 (0)

PLP por vía de administración, n (%) (n = 78) (n = 27) (n = 20) (n = 4)

PLP inyectable 35 (45) 13 (48) 7 (35) 3 (75)

PLP oral 43 (55) 14 (52) 13 (65) 1 (25)
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Gestionar la comunicación con otras personas

Compras y preparación de comidas

Gestión de finanzas

Limpieza y mantenimiento del hogar

Transporte

Gestión de la medicación

Los pacientes que necesitaron apoyo por parte de un cuidador 
necesitaron más a menudo ayuda para gestionar la medicacióna

8

a n = 21 evaluaciones de las actividades de la vida diaria notificadas por el médico. 

De los 12 pacientes que 
necesitaron ayuda para manipular
la medicación, 7 recibían PLP y, 
de estos, 5 usaba PLP inyectable.
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El deterioro laboral general fue mayor entre los pacientes con apoyo 
por parte de cuidadores que entre los pacientes independientes
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Europaa

AEH, angioedema hereditario. a Europa incluye Francia, Alemania, Italia, España y el Reino Unido. b Número de base bajo. c El absentismo se definió como el porcentaje del tiempo de trabajo perdido debido al AEH. 
d El presentismo se definió como el porcentaje de deterioro durante el trabajo debido al AEH.

2,3 %
(n = 69)

9,8 %
(n = 90)

10,1 %
(n = 69)

12,1 %
(n = 140)

0,0 %
(n = 4b)

20,9 %
(n = 23)

20,0 %
(n = 4b)

23,5 %
(n = 46)

0%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

Absentismo Presentismo Deterioro laboral
general

Deterioro general de
la actividad

P
er

ce
nt

 im
pa

ir
m

en
t 

(s
am

pl
e 

si
ze

)

c d

España

6,0 %
(n = 30)

18,0 %
(n = 5b)

0%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

Deterioro general de
la actividad

P
er

ce
nt

 im
pa

ir
m

en
t 

(s
am

pl
e 

si
ze

)

P
o

rc
en

ta
je

 d
e 

de
te

ri
o

ro
 (

ta
m

añ
o

 d
e 

la
 m

ue
st

ra
)

P
or

ce
nt

aj
e 

de
 d

et
er

io
ro

 (t
am

añ
o 

de
 la

 m
ue

st
ra

)



©2024

Los pacientes con apoyo por parte de un cuidador notificaron una 
peor CdVRS que los pacientes independientes
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EQ-5D-5L, cuestionario europeo de calidad de vida de 5 dimensiones y 5 niveles; EVA-EQ-5D, escala visual analógica del cuestionario europeo de calidad de vida de 5 dimensiones; CdVRS, calidad de vida relacionada con la salud.
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Los pacientes que necesitaron apoyo por parte de un cuidador 
notificaron una peor capacidad funcional que los pacientes 
independientes

11

AE-QoL, Cuestionario de calidad de vida en el angioedema. 
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Conclusiones
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▪ En este estudio, las personas con AEH con una mayor necesidad de apoyo por parte de
un cuidador notificaron un deterioro significativo de la actividad laboral y una reducción
de la CdVRS.

▪ La gestión de la medicación fue un factor importante en la necesidad de apoyo por parte
de un cuidador para las personas que viven con AEH en algunos países europeos.

Los autores y los promotores agradecen a todas las personas con AEH y a 
sus médicos que participaron en el estudio HAE Wave II DSP.

DSP, Programa específico de la enfermedad (Disease Specific Programme); AEH, angioedema hereditario; CdVRS, calidad de vida relacionada con la salud.
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