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Abierta la inscripcion en el Il Encuentro Nacional
de Pacientes de Burgos

La Asociacion Alfa 1 de Espafia abre el periodo de inscripcion para el Il
Encuentro Nacional de Pacientes y Familiares afectados por el Déficit
de AAT, que se celebrara del 23 al 29 de septiembre de 2019 en las ins-
talaciones del Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) en Burgos.

La inscripcion incluye la asistencia a las actividades programadas, par-
ticipacion en rutas por el Camino de Santiago, alojamiento y manu-
tencion (desayuno, comida y cena), desde la manana del lunes 23 a la
manfana del domingo 29 de septiembre. Sin embargo, la Asociacion
podra fijar cuota de participacion en el caso de que el numero de ins-
critos supere el de plazas disponibles.

Se puede obtener informacion mas detallada sobre el Encuentro en la
web de Alfa-1 Espafia; en el correo electrénico: secretaria@alfal.org.es;
o llamando a la asociacion al teléfono 981 555 920, en horario de ma-
Aana (09:30-13:30). La fecha limite de inscripcién es el dia 30 de junio.

Asamblea virtual en julio y presencial en septiembre
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El Encuentro Nacional de Pacientes y Familiares de septiembre en Burgos sera el marco en el que la
Asociacion Alfa-1 Espafia celebre su Asamblea general. Sin embargo, previamente, en julio, se llevara a
cabo una Asamblea virtual con el objeto de someter a aprobacion las cuentas anuales de la entidad.
El hecho de que Alfa-1 Espaifa haya sido declarada de Utilidad Publica obliga a que este tramite esté
realizado a finales de dicho mes. Los documentos se enviaran por correo electrénico y la votacion para

aprobarlos o no se realizara por el mismo medio.

Siguenos en Facebook

Alfa-1 Espafa cuenta con una presencia activa en
las redes sociales Twitter y Facebook. En esta ultima
plataforma puedes encontrar noticias sobre la aso-
ciacion, investigacion y eventos a través de la pagi-
na Alfa-1 Espafa; y también solicitar acceso a Alfa- 1
Espana Grupo Privado para entrar en contacto con
otros pacientes y familiares.

Una veintena de nuevos socios

La Asociacion Alfa-1 Espafa sigue creciendo. En
lo que va de afo 19 afectados y colaboradores se
han dado de alta en nuestra agrupacion, que tiene
como objetivo fundamental apoyar a pacientes y fa-
miliares en el dia a dia, compartiendo informacién
y dando a conocer esta condicién genética. No lo
dudes: unidos el camino se recorre mejor.



Alfa-1, en la Carrera Solidaria de Almeria

Alfa-1 Espana estuvo presente a principios de junio en la sexta carrera por
las enferemedades poco frecuentes que se celebroé en Almeria. Un pues-
to de informacion sobre el Déficit de Alfa-1 Antitripsina (DAAT) y de venta
de productos de la asociacion estuvo disponible en la salida de la cita,
atendido por voluntarios y encabezado por nuestra socia Inma del Moral,
acompanada de Luis Garcia Ortigas y José Luis Garcia Solar.

Alfa-1 Espaia, en la Jornada de Actualizacion en DAAT del San Carlos

Mariano Pastor, Mario Garcés y el Hospital Clinico San Carlos de
Angela Martin Acufia representa- Madrid, uno de los centros de re-
ron a la Asociacion Alfa-1 Espafla ferencia. La sesién se dirigia a pro-
en la segunda Jornada de Ac- fesionales sanitariosy los conteni-
tualizacion en el Déficit de Alfa-1 dos estuvieron enfocados hacia la
Antitripsina (DAAT) celebrada en atencién del paciente.

Encuentro sobreasma Comida de confraternidad de alfas barceloneses

y DAAT en el Hospital El grupo alfa de Barcelona se reunié en mayo para una de sus ya tradi-
e s - . cionales comidas de confraternidad. En la imagen, de izquierda a de-
Jiménez Diaz de Madrid recha: Luisa de las Heras, Fuensanta Soria, Fina Leitedasilva, Lourdes
El Hospital Universitario Funda- Pousada Nurez, Jurgen Muller y Judi. Al fondo, Miguel, Ana Delgado,
cidn Jiménez Diaz, de Madrid, Alfons ViAuela Juarez, Gloria Batllé y Carlos.
celebro el dia 10 de junio un en-
cuentro centrado en el Déficit
de Alfa-1 Antitripsina y el asma,
al que asistido Mariano Pastor. La
cita, abierta a la participacion
de pacientes, fue el primer en-
cuentro de esta serie realizado
en el Hospital.

Cientificos daneses logran producir = Hospitales espanoles se
la proteina Alfa-1 Antitripsina en incorporan al estudio Astraeus,

laboratorio de un posible tratamiento parala

Un grupo de cientificos daneses ha encontrado un EPOC por DAAT
método para producir proteina Alfa-1 Antitripsina

en células de mamiferos, lo que podria evitar la ne-
cesidad de donantes humanos para la fabricacién
de tratamientos de reposicidn y abarataria de for-
ma drastica su elaboracion.

El Hospital Sierrallana de Torrelavega (Cantabria)
y el Clinico San Carlos de Madrid se incorporan al
estudio Astraeus, que desarrolla la compania bri-
tanica Mereo BioPharma en su busqueda de un
nuevo tratamiento para la enfermedad pulmo-
nar obstructiva cronica (EPOC) por déficit de alfa-
1antitripsina. En Espafa el estudio estara dirigido
por los doctores Ana Ruiz Bustamante (Torrelave-
ga) y Juan Luis Rodriguez Hermosa (Madrid).
Con el ensayo clinico se investiga la seguridad
de un farmaco experimental, Alvelestat, y su po-
tencial para reducir el dafno pulmonar y frenar
el avance de la enfermedad pulmonar causada
por el Déficit de Alfa-1. Se trata de un tratamiento
con pastillas que ya ha sido probado en pacien-
tes con otras enfermedades en 12 diferentes estu-
dios con mas de un millar de pacientes.




Medio centenar de pacientes, voluntarios y colaboradores participaron

en el Dia Europeo del Alfa-1

Medio centenar de pacientes y voluntarios parti-
ciparon el jueves 25 de abril en la conmemoracién
del segundo Dia Europeo del Alfa-1 atendiendo a
las mesas informativas instaladas por la Asociacion
Alfa-1 Espana en una veintena de hospitales de toda
Espana. La accidon, ampliamente recogida por los
medios de comunicacion, sirvié para dar visibilidad
a esta condicidn genética rara, que provoca graves
enfermedades pulmonares y hepaticas, y para re-
saltar la importancia del diagndstico temprano y de
promover el intercambio de conocimientos.

Los usuarios de los centros sanitarios recibieron in-
formacion de primera mano sobre el Déficit de Alfa-1
Antitripsina. Entre las reivindicaciones de los alfas
espanoles se encuentra la inclusién de los niveles
de alfa-1 antitripsina en la prueba del talén que ac-
tualmente se realiza a los neonatos; conocerlos seria
clave para prevenir el desarrollo de las graves afec-
ciones asociadas al DAAT que principalmente dafan
a los tejidos del pulmoén y el higado.

Alfa-1 Espafia quiere agradecer su colaboracion en el
Dia Europeo a Crifols y CSL Behring.
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Alfa-1 Espana, en el congreso de pacientes de Dubrovnik

Texto y fotos: MAR de ECHEVARRIA

La ciudad medieval de Dubrovnik, en Croacia, acogid
los dias 5y 6 de abril el séptimo Congreso Global de
Pacientes con Déficit de Alfa-1 Antitripsina (DAAT),
organizado por Alpha-1 Global. Pacientes, médicos,
investigadores y laboratorios de todo el mundo acu-
dieron a una bella ciudad que en los dias previos ha-
bia acogido la cuarta Conferencia Internacional de
Investigacion sobre esta condicién genética.

El Congreso fue conducido por el paciente y lider
de uno de los grupos de apoyo americanos, Richard
Lovrich. Una de las charlas de contenido mas inno-
vador fue la del médico irlandés McElvaney, que
expuso los riesgos en relaciéon a los pacientes MZ;
hasta este momento, los portadores de este fenoti-
po siempre han sido considerados “con leve riesgo”,
pero los estudios de McElvaney concluyen que los
MZ fumadores tienen riesgo aumentado de desarro-
llar enfermedad respiratoria. En estudios realizados
en grupos de hermanos Pi MZ y Pi MM se ha visto
como los Pi MZ tienen un menor FEV1 (volumen es-
pirado maximo en el primer segundo de la espira-
cion forzada). Esto, afiadido a factores ambientales
como son humos, gases, polvo y sobre todo el humo
del tabaco los exponen a una mayor posibilidad de
desarrollar EPOC. Por otra parte, los MZ no fumado-
res tienen pocas posibilidades de desarrollar enfer-
medad respiratoria. En la misma linea se expuso el
riesgo de afectacion hepatica a MZs; y de la relacion
de la artritis reumatoide con la variante Pi MZ. Estos
hallazgos son sin duda un motivo para que todos los
MZ vigilen su salud con atencién y tengan claro que
el tabaco y el alcohol son dos elementos que pue-
den afectar a su salud de forma mas que “leve”.

ADVERTENCIA:

Una de las ponencias mas esperadas era la del neu-
mologo americano Robert Sandhaus, que hablo del
futuro del desarrollo terapéutico. Mas alla de la te-
rapia de reposicion que todos conocemos para la
afectaciéon pulmonar, se prevé que en el corto plazo
existan nuevos tratamientos de plasma inhalado e
inhibidores sintéticos de la elastasa de neutrdfilo.
En cuanto a la afectacion hepatica, el silenciamien-
to genético, terapia génica o el tratamiento con las
proteinas chaperonas son las opciones barajadas.
Idealmente un tratamiento que abarque la combi-
nacion de la afectacién respiratoria y hepatica seria
el objetivo.

A medio plazo, la combinacién de la terapia génica
y el silenciamiento del gen mutado Z, modificacion
del RNA, correccidon genética y trasplante de células
parecen ser las posibles terapias planteadas, mien-
tras que a largo plazo la correccidon genética, la ac-
tuacion directa sobre sobre el feto durante la gesta-
cién o la implantacién de pulmoén o higado artificial
fueron las opciones comentadas. En el caso de estas
ultimas el debate ético esta servido.

Las ponencias y actualizaciones de los representan-
tes de los diferentes paises fueron interesantes y
entrafables. Quedd patente la diferencia de situa-
ciones de unos paises respecto de otros, no solo
en cuanto al acceso a la terapia de reposicién, sino
en cuanto a la dificultad y retraso en el diagndstico.
Este es el caso de paises como Rumania o Libano,
dos de los paises mas desfavorecidos en este aspec-
to. Espana, ltalia, Alemania o Estados Unidos son
paises en los que se estan llevando a cabo un gran
numero de actividades y en los que las asociaciones
tienen gran presencia.

La Asociacion Alfa 1 de Espana y todos sus colaboradores piden a los lectores que consulten siempre a su médico acerca de los tra-
tamientos a seguir en su caso particular. Por lo tanto esta Asociacion no se hace responsable de cualquier anomalia o reaccion que
se pueda producir en aquellos pacientes que no observen estas advertencias. Los articulos incluidos en este Boletin son de caracter
Unicamente informativo y en ningun caso sustituyen al consejo médico.

Asociacion Alfa-1 de Espana, de pacientes y familiares afectados por el Déficit de Alfa-1 Antitripsina
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