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 EDELIFE: ESTUDIO PRENATAL PARA NIÑOS CON DEHLX   

Si desea obtener más información sobre el estudio, visite: www.clinicaltrials.gov y utilice el identificador NCT04980638 o www.edelifeclinicaltrial.com 
                                                                  o póngase en contacto con el médico del estudio Dra. med Encarnación Guillén Navarro: guillen.encarna@gmail.com 
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EDELIFE es un estudio clínico en el que se ofrecerá un posible tratamiento, ER004, a bebés varones con displasia ectodérmica hipohidrótica ligada al cromosoma X 
(DEHLX), mediante inyección en el líquido que rodea al bebé durante el embarazo. ER004 está concebido para sustituir una proteína que falta en la DEHLX con el fin de 
mejorar posiblemente el desarrollo de los dientes y el crecimiento de las glándulas sudoríparas. 
Los participantes del estudio invitados a considerar la participación en el EDELIFE son:  

 Mujeres embarazadas que esperan un niño, no más tarde de la semana 23 de embarazo, con DEHLX confirmada mediante pruebas genéticas. 
  Familiares varones de las mujeres embarazadas que porten la misma variante génica que ella.  
 

Mujeres embarazadas que esperan un niño que podría verse afectado por la DEHLX Familiar varón de la mujer embarazada con DEHLX 

  

 
 
 

¿Qué implica el estudio para la mujer embarazada? 
En total 6 visitas al centro clínico en El Palmar a partir de 
aproximadamente la semana 19 de embarazo, incluyendo el 
nacimiento y hasta que el bebé tenga 1 mes de edad.  
Debe tener un diagnóstico genético de DEHLX para participar en el 
estudio. 
El tratamiento se administra en forma de 3 inyecciones de ER004 en el 
líquido que rodea al bebé, con aproximadamente 3 semanas entre cada 
inyección.  

Las visitas de tratamiento serán las más largas y las más exigentes. 

  

 
 
 
 

¿Qué implica el estudio para los niños tratados? 
Una vez que haya nacido el bebé, 10 visitas al centro clínico de El 
Palmar , hasta que tenga 5 años de edad.  
Se realizarán pruebas importantes para comprobar los síntomas de la 
DEHLX cada vez.  
 
 

Aunque las visitas varían un poco, a continuación se describe una 
visita normal. 

 

 
 
 

¿Qué implica el estudio para el familiar varón? 
Se necesitará recopilar datos médicos sobre los familiares varones no tratados 
para determinar si ER004 ha funcionado en los niños tratados.  
Una única visita al centro clínico en El Palmar sin tratamiento con ER004. 
Esta visita debe tener lugar antes de que el bebé tratado alcance los 6 meses de 
edad. 
Debe tener un diagnóstico genético de DEHLX para participar en el estudio, el 
estudio se encargará de realizar uno si no cuenta con él.  
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