
Asamblea virtual en julio y presencial en septiembre
El Encuentro Nacional de Pacientes y Familiares de septiembre en Burgos será el marco en el que la 
Asociación Alfa-1 España celebre su Asamblea general. Sin embargo, previamente, en julio, se llevará a 
cabo una Asamblea virtual con el objeto de someter a aprobación las cuentas anuales de la entidad. 
El hecho de que Alfa-1 España haya sido declarada de Utilidad Pública obliga a que este trámite esté 
realizado a fi nales de dicho mes. Los documentos se enviarán por correo electrónico y la votación para 
aprobarlos o no se realizará por el mismo medio. 

Abierta la inscripción en el II Encuentro Nacional 
de Pacientes de Burgos
La Asociación Alfa 1 de España abre el período de inscripción para el II 
Encuentro Nacional de Pacientes y Familiares afectados por el Défi cit
de AAT, que se celebrará del 23 al 29 de septiembre de 2019 en las ins-
talaciones del Centro de Referencia Estatal de Atención a Personas 
con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) en Burgos.
La inscripción incluye la asistencia a las actividades programadas, par-
ticipación en rutas por el Camino de Santiago, alojamiento y manu-
tención (desayuno, comida y cena), desde la mañana del lunes 23 a la 
mañana del domingo 29 de septiembre. Sin embargo, la Asociación 
podrá fi jar cuota de participación en el caso de que el número de ins-
critos supere el de plazas disponibles.
Se puede obtener información más detallada sobre el Encuentro en la 
web de Alfa-1 España; en el correo electrónico: secretaria@alfa1.org.es; 
o llamando a la asociación al teléfono 981 555 920, en horario de ma-
ñana (09:30-13:30). La fecha límite de inscripción es el día 30 de junio.

ANIVERSARIO

Síguenos en Facebook
Alfa-1 España cuenta con una presencia activa en 
las redes sociales Twitter y Facebook. En esta última 
plataforma puedes encontrar noticias sobre la aso-
ciación, investigación y eventos a través de la pági-
na Alfa-1 España; y también solicitar acceso a Alfa- 1 
España Grupo Privado para entrar en contacto con 
otros pacientes y familiares.

Una veintena de nuevos socios
La Asociación Alfa-1 España sigue creciendo. En 
lo que va de año 19 afectados y colaboradores se 
han dado de alta en nuestra agrupación, que tiene 
como objetivo fundamental apoyar a pacientes y fa-
miliares en el día a día, compartiendo información 
y dando a conocer esta condición genética. No lo 
dudes: unidos el camino se recorre mejor. 
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Mariano Pastor, Mario Garcés y 
Ángela Martín Acuña representa-
ron a la Asociación Alfa-1 España 
en la segunda Jornada de Ac-
tualización en el Défi cit de Alfa-1 
Antitripsina (DAAT) celebrada en 

el Hospital Clínico San Carlos de 
Madrid, uno de los centros de re-
ferencia. La sesión se dirigía a pro-
fesionales sanitarios y los conteni-
dos estuvieron enfocados hacia la 
atención del paciente.

Encuentro sobre asma 
y DAAT en el Hospital 
Jiménez Díaz de Madrid
El Hospital Universitario Funda-
ción Jiménez Díaz, de Madrid, 
celebró el día 10 de junio un en-
cuentro centrado en el Défi cit 
de Alfa-1 Antitripsina y el asma, 
al que asistió Mariano Pastor. La 
cita, abierta a la participación 
de pacientes, fue el primer en-
cuentro de esta serie realizado 
en el Hospital.

Comida de confraternidad de alfas barceloneses
El grupo alfa de Barcelona se reunió en mayo para una de sus ya tradi-
cionales comidas de confraternidad. En la imagen, de izquierda a de-
recha: Luisa de las Heras, Fuensanta Soria, Fina Leitedasilva, Lourdes 
Pousada Nuñez, Jurgen Muller y Judi. Al fondo, Miguel, Ana Delgado, 
Alfons Viñuela Juárez, Gloria Batlló y Carlos.

Alfa-1, en la Carrera Solidaria de Almería 
Alfa-1 España estuvo presente a principios de junio en la sexta carrera por 
las enferemedades poco frecuentes que se celebró en Almería. Un pues-
to de información sobre el Défi cit de Alfa-1 Antitripsina (DAAT) y de venta 
de productos de la asociación estuvo disponible en la salida de la cita, 
atendido por voluntarios y encabezado por nuestra socia Inma del Moral, 
acompañada de Luis García Ortigas y José Luis García Solar.

ACTUALIDAD ALFA-1 ESPAÑA
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Alfa-1 España, en la Jornada de Actualización en DAAT del San Carlos

Científi cos daneses logran producir 
la proteína Alfa-1 Antitripsina en 
laboratorio
Un grupo de científi cos daneses ha encontrado un 
método para producir proteína Alfa-1 Antitripsina 
en células de mamíferos, lo que podría evitar la ne-
cesidad de donantes humanos para la fabricación 
de tratamientos de reposición y abarataría de for-
ma drástica su elaboración.
 

Hospitales españoles se 
incorporan al estudio Astraeus, 
de un posible tratamiento para la 
EPOC por DAAT
El Hospital Sierrallana de Torrelavega (Cantabria) 
y el Clínico San Carlos de Madrid se incorporan al 
estudio Astraeus, que desarrolla la compañía bri-
tánica Mereo BioPharma en su búsqueda de un 
nuevo tratamiento para la enfermedad pulmo-
nar obstructiva crónica (EPOC) por défi cit de alfa-
1 antitripsina. En España el estudio estará dirigido 
por los doctores Ana Ruiz Bustamante (Torrelave-
ga) y Juan Luis Rodriguez Hermosa (Madrid).
Con el ensayo clínico se investiga la seguridad 
de un fármaco experimental, Alvelestat, y su po-
tencial para reducir el daño pulmonar y frenar 
el avance de la enfermedad pulmonar causada 
por el Défi cit 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 más de un millar de pacientes.



Medio centenar de pacientes, voluntarios y colaboradores participaron 
en el Día Europeo del Alfa-1
Medio centenar de pacientes y voluntarios parti-
ciparon el jueves 25 de abril en la conmemoración 
del segundo Día Europeo del Alfa-1 atendiendo a 
las mesas informativas instaladas por la Asociación 
Alfa-1 España en una veintena de hospitales de toda 
España. La acción, ampliamente recogida por los 
medios de comunicación, sirvió para dar visibilidad 
a esta condición genética rara, que provoca graves 
enfermedades pulmonares y hepáticas, y para re-
saltar la importancia del diagnóstico temprano y de 
promover el intercambio de conocimientos.

Los usuarios de los centros sanitarios recibieron in-
formación de primera mano sobre el Déficit de Alfa-1 
Antitripsina. Entre las reivindicaciones de los alfas 
españoles se encuentra la inclusión de los niveles 
de alfa-1 antitripsina en la prueba del talón que ac-
tualmente se realiza a los neonatos; conocerlos sería 
clave para prevenir el desarrollo de las graves afec-
ciones asociadas al DAAT que principalmente dañan 
a los tejidos del pulmón y el hígado.
Alfa-1 España quiere agradecer su colaboración en el 
Día Europeo a Grifols y CSL Behring.
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Texto y fotos: MAR de ECHEVARRÍA
La ciudad medieval de Dubrovnik, en Croacia, acogió 
los días 5 y 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 días previos ha-
bía acogido la cuarta Conferencia Internacional de 
Investigación sobre esta condición genética.
El Congreso fue conducido por el paciente y líder 
de uno de los grupos de apoyo americanos, Richard 
Lovrich. Una de las charlas de contenido más inno-
vador fue la del médico irlandés McElvaney, que 
expuso los riesgos en relación 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 
cómo los Pi MZ tienen un menor FEV1 (volumen es-
pirado máximo en el primer segundo de la espira-
ción forzada). Esto, añadido 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 línea se expuso el 
riesgo de afectación hepática a MZs; y de la relación 
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 atención y tengan claro que 
el tabaco y el alcohol son dos elementos que pue-
den afectar a su salud de forma más que “leve”.

Una de las ponencias más esperadas era la del neu-
mólogo americano Robert Sandhaus, que habló del 
futuro del desarrollo terapéutico. Más allá de la te-
rapia de reposición que todos conocemos para la 
afectación pulmonar, se prevé que en el corto plazo 
existan nuevos tratamientos de plasma inhalado e 
inhibidores sintéticos de la elastasa de neutrófilo. 
En cuanto a la afectación hepática, el silenciamien-
to genético, terapia génica o el tratamiento con las 
proteínas chaperonas son las opciones barajadas. 
Idealmente un tratamiento que abarque la combi-
nación de la afectación respiratoria y hepática sería 
el objetivo. 
A medio plazo, la combinación de la terapia génica 
y el silenciamiento del gen mutado Z, modificación 
del RNA, corrección genética y trasplante de células 
parecen ser las posibles terapias planteadas, mien-
tras que a largo plazo la corrección genética, la ac-
tuación directa sobre sobre el feto durante la gesta-
ción o la implantación de pulmón o hígado artificial 
fueron las opciones comentadas. En el caso de estas 
últimas el debate ético está servido.
Las ponencias y actualizaciones de los representan-
tes de los diferentes países fueron interesantes y 
entrañables. Quedó patente la diferencia de situa-
ciones de unos países respecto de otros, no solo 
en cuanto al acceso a la terapia de reposición, sino 
en cuanto a la dificultad y retraso en el diagnóstico. 
Este es el caso de países como Rumanía o Líbano, 
dos de los países más desfavorecidos en este aspec-
to. España, Italia, Alemania o Estados Unidos son 
países en los que se están llevando a cabo un gran 
número de actividades y en los que las asociaciones 
tienen gran presencia.

ADVERTENCIA:
La Asociación Alfa 1 de España 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 Asociación no se hace responsable de cualquier anomalía o reacción que 
se pueda producir en aquellos pacientes que no observen estas advertencias. Los artículos incluidos en este Boletín son de carácter 
únicamente informativo y en ningún caso sustituyen al consejo médico.

Alfa-1 España, en el congreso de pacientes de Dubrovnik
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