Aiur mostroé sintomas de Angioedema Hereditario (AEH) desde
muy pequeno, pero no fue diagnosticado hasta los dos anos.
Su padre, Gorka, también lo padece, aunque su diagnéstico
llegé tarde, tras anos de sufrir episodios inexplicables. En su
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caso, la enfermedad no es hereditaria, sino el resultado de una
mutacion espontanea. Gracias a una pediatra que reconocio
los sintomas, Aiur pudo recibir tratamiento temprano, lo que

cambid la dindmica familiar por completo.

Cuando diagnosticaron a Aiur, senti un miedo
indescriptible. Nadie quiere que su hijo pase
por algo asi. Al principio, los brotes eran
constantes, hasta tres al mes, y necesitaba
medicacion de rescate con frecuencia.
Adaptarse al tratamiento no fue facil; los
primeros pinchazos fueron un infierno,
necesitabamos sujetarlo entre dos personas
para poder administrarle la inyeccion. Ver a
mi hijo llorar y sufrir era insoportable. Con el
tiempo, después de un ano de tratamiento
subcutaneo cada tres dias, las crisis han
disminuido y él ha aprendido a tolerarlo mejor,
aunque el proceso sigue siendo agotador
para toda la familia. Ahora intentamos
normalizarlo en su dia a dia, con rutinas que le
den estabilidad y seguridad.

Nuestra vida gira en torno a esta enfermedad.
Viajamos siempre con una nevera llena de
medicacion. Antes, Aiur faltaba mucho a la
escuela; los golpes mas minimos le causaban
brotes, hasta el punto de que sus profesores
apenas lo reconocian cuando llegaba con la
cara hinchada. Ahora estad mas estable, hace
Jjudo y natacion, y se siente menos diferente
porque su padre tambiéen vive con AEH.
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Sin embargo, el miedo nunca desaparece,
especialmente al pensar en la adolescencia.

El impacto emocional de esta enfermedad es
enorme. Durante anos nos sentimos solos y
Jjuzgados, como si nadie comprendiera lo que
significa vivir con AEH. He tenido que reducir
mi jornada laboral para poder atender a Aiur,
porque cuando los padres estan bien, los
ninos también lo estan.

Afortunadamente, los tratamientos han
evolucionado, pero aun queda mucho por
hacer: mas apoyo para las familias, mas
difusion sobre la enfermedad y, sobre todo,
mads comprension. Hay luchas invisibles que
también merecen ser reconocidas y apoyadas.
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Las asignaturas pendientes en el Angioedema Hereditario:
el apoyo emocional (21%) y el conocimiento e informacion
de la enfermedad (16,36%)*
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@ Apoyo emocional @ Control de ataques
@ Conocimiento e informacion de la enfermedad @ Disponibilidad de estos tratamientos
@ Acceso a especialistas @ Tratamientos mas eficaces
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