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   • �Comparta cosas con la comunidad del AEH

   • �Descargue la guía de toma de decisiones compartida 
para los ataques de AEH

   • �¡Y mucho más!



Necesidades no satisfechas 
de las personas que viven 
con angioedema hereditario 
(AEH)
Resultados de la encuesta sobre el proceso 
de los ataques de AEH y la encuesta de la 
carga del tratamiento



A pesar de que la WAO y la EAACI han establecido directrices 
claras para el tratamiento del AEH, el tratamiento de los ataques 
de AEH sigue planteando importantes desafíos1,2,4-6

KalVista se asoció con la comunidad del AEH en 
2 encuestas para aclarar las necesidades no 
cubiertas en el AEH

Objetivo: comprender mejor la carga de los tratamientos inyectables bajo demanda 
existentes.3

Metodología: la AEEH de EE. UU. reclutó a personas con AEH de tipo I o II para que 
completaran una encuesta en línea de 20 minutos de duración entre abril y junio de 2023.3 

Datos demográficos: 94 participantes (80 adultos y 14 adolescentes) que trataron uno 
o más ataques de AEH en los 3 meses anteriores con un tratamiento bajo demanda. El 
54 % tomaba LTP en el momento del último ataque, y el 46 % solo utilizaba tratamiento 
bajo demanda.3

Objetivo: entender cómo se preparan para un ataque las personas que viven con AEH, 
cómo toman decisiones sobre el tratamiento bajo demanda y cómo se ven afectadas sus 
vidas por los ataques.1

Metodología: la AEEH de EE. UU. reclutó a personas con AEH de tipo I o II para que comple-
taran una encuesta en línea de 20 minutos de duración entre septiembre y octubre de 2022.1,2

Datos demográficos: 107 participantes, 80 % mujeres, 98 % adultos (edad ≥18 años). El 
50 % de los participantes estaban siendo tratados tanto con tratamiento profiláctico a largo 
plazo (PLP) como con tratamiento bajo demanda. El 50 % de los participantes utilizaba 
únicamente tratamiento bajo demanda.1

Encuesta sobre el proceso de los ataques de AEH

Encuesta sobre la carga del tratamiento (BOT)

A pesar del tratamiento profiláctico, el tratamiento del AEH bajo demanda 
sigue afectando a muchos aspectos de la vida de los pacientes41
La mayoría de las personas que viven con AEH no siempre llevan 
consigo sus tratamientos actuales bajo demanda12
La mayoría de las personas que viven con AEH no tratan todos los 
ataques23
La mayoría de las personas que viven con AEH retrasan el tratamiento 
bajo demanda54

EAACI = Academia Europea de Alergia e Inmunología Clínica; US HAEA = Asociación de Angioedema Hereditario de 
Estados Unidos; WAO = Organización Mundial de la Alergia.
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Las personas que viven con AEH siguen  
haciendo concesiones en sus vidas4,6

La mayoría de las personas (96 %) que viven con AEH y fueron 
tratadas con profilaxis y tratamiento bajo demanda afirmaron que  
no se sentían al 100 % ellas mismas todo el tiempo.4

La necesidad de tratamiento bajo demanda impactó a4:

Los objetivos del tratamiento sean lograr un control total  
de la enfermedad y normalizar la vida de los pacientes.6 

Las directrices internacionales de la WAO/EAACI  
para el tratamiento del AEH recomiendan que:

de las personas que viven 
con AEH prefieren evitar 

los desencadenantes 
de los ataques a llevar 
consigo un tratamiento  

bajo demanda1

El 44 %

61 %
viajar

57 %
actividades  

sociales

57 %
trabajo  
diario

53 %
elección  

de la carrera 
profesional

30 %
actividades 

escolares
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Las directrices internacionales de la WAO/EAACI  
para el tratamiento del AEH recomiendan que:

3,5
sin su tratamiento bajo demanda1

Las personas que viven con  
AEH viajaron una media de

2 de cada 3
   • �Solo el 36 % llevaba siempre tratamiento bajo demanda1

   • �El 0 % de las personas ≤24 años llevaba siempre tratamiento bajo demanda7

personas que viven  
con AEH afirman que no  
siempre llevan consigo el  
tratamiento bajo demanda1

La mayoría de las personas que viven con AEH no 
siempre llevan consigo tratamientos bajo demanda1

Todos los pacientes dispongan de suficientes medicamentos  
para el tratamiento bajo demanda de al menos dos crisis y lleven  

consigo el medicamento bajo demanda en todo momento .6

Hay muchas razones por las que las personas que viven  
con AEH no llevan tratamientos bajo demanda1

Los actuales tratamientos bajo demanda se administran por vía intravenosa  
o subcutánea, lo que conlleva un complejo proceso de toma de decisiones.8

horas
fuera de casa

El 72 % El 32 % El 29 % El 13 %
prefiere tratarse  

en casa1
considera que el  

tratamiento bajo demanda 
es voluminoso1

podría  
desencadenar un 

control de seguridad1

considera que es 
embarazoso  

de llevar1
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Las personas que viven con AEH no tratan todos 
los ataques2

Las directrices internacionales de la WAO/EAACI  
para el tratamiento del AEH recomiendan que:

Se considere el tratamiento bajo demanda para todas las crisis.6

de las personas que 
viven con �AEH afirman 
que no tratan todos 

los ataques2

El 69 %

de las personas que viven 
con �AEH coincidieron en 
que el inicio de un ataque 

puede reconocerse9

El 94 %
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informaron de que  
cuando se retrasaba  
el tratamiento, los 

 ataques aumentaban  
en gravedad8

El 75 %
informaron de que cuando  

se retrasaba el tratamiento,  
la recuperación de un  

ataque tardaba  
más tiempo8

El 80 %

Las crisis se tratan lo antes posible.6

Las directrices internacionales de la WAO/EAACI  
para el tratamiento del AEH recomiendan que:

Las personas que viven con AEH retrasan el  
tratamiento durante horas5

Las personas que viven con AEH son conscientes de las consecuencias de retrasar  
el tratamiento.8

El 24 % El 23 % El 21 % El 11 %
siente que el tratamiento 
es “demasiado doloroso”

carece de  
privacidad

siente vergüenza tiene miedo  
a las agujas

Razones por las que retrasaron el tratamiento8,11

3,8 horas
antes de tratar los ataques con 
tratamiento bajo demanda5

Las personas esperaron una media de
de los pacientes con 
tratamiento profiláctico 
experimentaron  
niveles de ansiedad de 
moderados a altos  
al anticipar la 
administración del 
tratamiento bajo demanda10

El 59 %
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Los tratamientos orales bajo demanda pueden 
permitir tratar los ataques de forma diferente12

Conclusiones
Los tratamientos actuales bajo demanda se administran por vía intravenosa o subcutánea, 
lo que crea barreras para el cumplimiento de las pautas de tratamiento.8

Para controlar mejor su AEH, se debe animar a los pacientes a:

• �Un tratamiento oral bajo demanda podría ayudar a aliviar la carga del tratamiento  
que actualmente soportan las personas que viven con AEH12

• �La administración oral puede ayudar a aumentar la probabilidad de llevar el 
tratamiento en todo momento y fomentar el tratamiento de todos los ataques  
al inicio12

Llevar siempre consigo medicación bajo demanda61
Considerar todos los ataques para el tratamiento bajo demanda62
Tratar los ataques al principio63

el 95 % 

Los pacientes 
declararon que 
seguirían con el 
tratamiento bajo 

demanda 

del tiempo12

el 89 % 

Los pacientes 
declararon 

que tratarían 

de los ataques12

El 76 % 
de los pacientes 

trataría las 
crisis antes12

El 80 % 
de los pacientes 

“extremadamente 
ansiosos” tendrían 
menos ansiedad12

Con una opción de tratamiento oral bajo demanda:
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