Nota de prensa

El 8 de septiembre se celebra el Dia Mundial de la colangitis biliar primaria

Con el lema ‘Nos dejamos la piel por la CBP’, ALBl y FNETH, con el apoyo
de Ipsen, ponen en marcha una campafa para ampliar el conocimiento
sobre esta enfermedad rara que afecta mayoritariamente a las mujeres

»  LaAsociacién para la lucha contra las enfermedades biliares (ALBI), en colaboracién con la Federacién
Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepdticos (FNETH), busca dar visibilidad a esta enfermedad
hepdtica, autoinmune y crénica en la que los conductos biliares del higado se inflaman y se destruyen
lentamente.

» La colangitis biliar primaria (CBP) es una enfermedad infradiagnosticada ya que puede ser
asintomadtica en su fase inicial, si bien puede detectarse de manera muy sencilla en cualquier andlisis
rutinario de sangre comprobando si el marcador de la fosfatasa alcalina presenta un nivel elevado.

»  El desconocimiento que existe de la enfermedad puede provocar que los profesionales de atencion
primaria puedan relacionar este marcador con un consumo elevado y habitual de alcohol, evitando la
derivacion de los pacientes a profesionales especializados y retardando un posible tratamiento.

»  Un diagnédstico temprano, un control y un tratamiento adecuado de la enfermedad evita la posible
evolucién de la CBP a cirrosis y, a largo plazo, una insuficiencia hepdtica que deriva en un trasplante
de higado.

Barcelona, 5 de septiembre de 2024.- La Asociacion para la lucha contras las enfermedades
biliares (ALBI), en colaboracién con la Federacién Nacional de Enfermos y Trasplantados
Hepaticos (FNETH), han puesto en marcha la campafia Nos dejamos la piel por la CBP con el
objetivo de visibilizar y ampliar el conocimiento de la colangitis biliar primaria (CBP), una
enfermedad hepaética, autoinmune y crénica en la que los conductos biliares del higado se
inflaman y se destruyen lentamente. Si esta enfermedad no se diagnostica adecuadamente y los
pacientes reciben un tratamiento y un control preciso, la CBP puede evolucionar a una cirrosis,
que, a largo plazo, puede derivar en una insuficiencia hepatica que requiera un trasplante de
higado.

Esta campana de informacion y concienciacion social, que coincide con la celebracién del Dia
Mundial de la CBP el proximo 8 de septiembre, cuenta con el apoyo de Ipsen.

La CBP es una enfermedad infradiagnosticada, puesto que mas de la mitad de las personas con
CBP no presenta ninglin sintoma perceptible en el momento del diagnéstico. Ademas, podria
considerarse una enfermedad mayoritariamente femenina: 9 de cada 10 casos que se
diagnostican cada afo afectan a mujeres en un rango de edad de entre 40 y 60 afos.

Este perfil asintomatico de la enfermedad contribuye a que el diagnéstico de la CBP pueda
retrasarse meses o afos. Ademas, los sintomas que podrian considerarse mas clasicos, como el
picor (prurito), el cansancio y la fatiga, son muy inespecificos o comunes a otras enfermedades.

Un diagndstico temprano y un control permanente de la enfermedad es fundamental para que
los pacientes puedan recibir el tratamiento mas adecuado y frenar su progresion. Este


https://asociacionalbi.com/es/documentacion-y-campanas/

diagndstico temprano puede hacerse de manera muy sencilla: controlando los niveles de
fosfatasa alcalina en sangre, en cualquier andlisis rutinario. Un nivel elevado de esta proteina
debe alertar al profesional de atencidn primaria de un posible diagnostico de CBP, pero puede
no ocurrir asi y asociarse con un consumo elevado y habitual de alcohol.

“Con esta iniciativa queremos dejarnos la piel para ampliar el conocimiento que existe sobre la
enfermedad tanto entre los profesionales de atencidn primaria como en la sociedad en general.
Aunque el diagnéstico puede realizarse con un sencillo analisis de sangre, suele ocurrir que un
nivel elevado de transaminasas en sangre, caracteristico de un higado alterado, pueda asociarse
con el consumo habitual de alcohol en vez de con una CBP”, explica Elena Arcega, presidenta de
ALBI. “Esto puede suponer un doble problema para el paciente: unretraso en el diagnésticoy en
su derivacion a un hepatélogo que le haga un control preciso y le oriente en el acceso al
tratamiento adecuado para evitar la progresion de la enfermedad, y el estigma social derivado
de un posible diagnoéstico de alcoholismo. Algo que todavia existe”, afade.

Un mayor conocimiento y control de la enfermedad es fundamental para evitar la aparicion de
sintomas tardios y un agravamiento del dafio hepatico, algo en lo que incide Eva Pérez Bech,
presidenta de FNETH: “La CBP es una enfermedad progresiva y crénica que puede afectar de
diferente manera a cada persona. Si la enfermedad no esta controlada, puede progresar a lo
largo del tiempo por eso creemos que es mas necesaria mas investigacion, equidad en el
tratamiento, acceso a tratamientos innovadores y diagnéstico temprano. Esta mayor y mejor
informacion puede facilitar al paciente un acceso temprano a los tratamientos disponibles, un
mayor conocimiento sobre su efectividad y una mayor comunicacién con los profesionales
sanitarios para tomar las mejores decisiones en cada momento”, afade Pérez Bech.

Por su parte, Aurora Berra de Unamuno, directora general de Ipsen Iberia, ha declarado que
“este tipo de iniciativas son fundamentales para dar a conocer la enfermedad y favorecer un
diagnostico temprano. Estamos muy contentos de apoyar y acompanar a ALBly FNETH en esta
campana de concienciacién, sumando esfuerzos para que todo el mundo conozca la PBC y el
impacto real que esta enfermedad minoritaria tiene en los pacientes”.

Convivir con la CBP es un reto diario que supone un control preciso de la enfermedad

Una vez que la persona es diagnosticada, convivir con la CBP es un reto diario puesto que los
sintomas tempranos mas comunes, como el prurito, el cansancio o la fatiga, no estan
directamente relacionados con la progresién de la enfermedad. Incluso pueden estar ausentes,
aunque el daino hepatico ya se esté produciendo.

Por este motivo, el control de la enfermedad es fundamental para evitar su progresién y la
aparicioén de otros sintomas tardios como la ictericia (color amarillento en la piel y en los ojos),
sequedad en ojos y boca, dolor en la parte superior del abdomen, dolor muscular o articular sin
motivo, hinchazén del bazo (o esplenomegalia), acumulacion de liquido en el abdomen por
insuficiencia hepatica (o ascitis), la generacién de depdsitos de grasa en la piel alrededor de los
ojos, parpados y pliegues de las palmas de la manos, pies, codos y rodillas (conocidos como
xantomas), colesterol alto, osteoporosis y la hiperpigmentacién, que supone un oscurecimiento
de la piel no relacionado con la exposicion al sol.

Si la enfermedad no se controla y el paciente no recibe el tratamiento adecuado, la CBP puede
seguir progresando y el dafio hepatico se puede agravar, causando graves problemas de salud
como una cirrosis (Ultima fase de la CBP); hipertension portal, o elevacion de la presién en la
vena porta por obstruccion de la sangre que circula hacia el higado dafado; varices esofagicas,
que pueden producir sangrados en el estémago o el es6fago como consecuencia de la



hipertensién portal; deficiencias vitaminicas; calculos en los conductos biliares; o, llegado el caso
un cancer de higado (o hepatocarcinoma) que deriva en un trasplante de higado.

Para ampliar informacion sobre la campaia Nos dejamos la piel por la CBP puedes hacerlo aqui.
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