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El Il Encuentro de Pacientes retne
en Burgos a afectados, familiares y
expertos en DAAT

El segundo Encuentro Nacional de Pacientes or-
ganizado por Alfa-1 Espaia se celebrd entre los dias
23y 29 de septiembre en el Centro Creer de Burgos
y mostré de nuevo a una asociacion unida y con-
cienciada. Ponentes de primer nivel acercaron a
los afectados por el Déficit de Alfa-1 Antitripsina de
los ultimos avances en investigacion y farmacos e
informaron sobre cdémo mejorar la calidad de vida.
El programa social incluyé rutas por el Camino de
Santiago en el entorno de la ciudad que volvieron a
demostrar que a los alfa nadie los para.

«Nos vamos de Burgos sabiendo que las inves-
tigaciones avanzan lentas pero seguras», explico
el presidente de Alfa-1 Espana. Mariano Pastor esta
convencido de que «estamos mas cerca de la cura
y también estdn mas cerca otros tratamientos de
administracién mas sencilla que los actuales, trata-
mientos que seran mas eficaces».

La reunidon de pacientes contd en su programa
cientifico con algunos de los principales nombres
de la investigacion en Espana, como Ignacio Blanco,
Francisco Dasi y Ana Bustamante. Sobre el dia a dia
de los pacientes trataron las interesantes ponencias

La Junta Directiva de Alfa-1 Espaina
incorpora a dos nuevos vocales

El Dr. Mario Garcés Mera, de Sevilla, y Mar de Eche-
varria Ruiz-Oriol, de Madrid, son nuevos vocales de
la Junta Directiva de la Asociacion Alfa-1 de Espafia,
segun el acuerdo adoptado en la Asamblea de So-
cios celebrada en Burgos el pasado mes de septiem-
bre. Con las nuevas incorporaciones el érgano de go-
bierno de la Asociaciéon pasa a estar conformado por
13 miembros, procedentes de 8 diferentes ciudades
espanolas, Madrid, Santiago de Compostela, Cuen-
ca, Barcelona, Gijon, Soria, Almeria y Ferrol.
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de Graciano Fernandez, José Manuel Pérez, Cristina
Califano, Mercedes Navarro, Juan Luis Garcia Riveroy
M.? Luisa Rodriguez Fidalgo.

El Encuentro coincidio, ademas, con dos efemé-
rides destacadas. Por un lado, Alfa-1 Espana cumplia
veinte anos de existencia; por otro, el Centro Creer
llegaba a su décimo aniversario. La reunion sirvidé
ademas para que la Asociacion llevase a cabo su
asamblea anual, repasando los proyectos realizados
en el curso pasado y exponiendo los futuros.

El presidente, Mariano Pastor, informo también de
la incorporacion de Daniela Méndez, como direc-
tora de la Secretaria Técnica de la Asociacion, y de
Martino Suarez, como director de Comunicacion.



Los ‘alfas’ vuelven al Camino

Dentro del programa social del
Encuentro Nacional de Pacien-
tes de Burgos, Alfa-1 Espana vol-
vio a aliarse con el Camino de
Santiago como formula para pro-
mover la vida sana y el gjercicio
fisico moderado, tan necesario
para los afectados por el DAAT.
Los alfas reunidos en Burgos re-
corrieron tres etapas de la Ruta
Jacobea en el entorno de la ciu-
dad, con la ayuda de personal de
la Asociacion y vehiculos de apo-
yo. La empresa Vitalaire facilito la
recarga de oxigeno para aquellos
participantes con dispositivos de
oxigeno suplementario.
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Mereo BioPharma busca la colaboracion de pacientes alfaZZ y

La companiia biofarmacéutica
britanica Mereo BioPharma bus-
ca la colaboracion de pacientes
alfa espanoles ZZ con afectacion
pulmonar y que no estén reci-
biendo el tratamiendo de reposi-
cion del Alfa-1, para participar en
el ensayo clinico Astraeus.
Astraeus es el estudio que esta
testando Alvelestat, un farmaco
en comprimidos inhibidor de la
elastasa de los neutrdfilos, respon-
sable de los problemas pulmona-
res en los pacientes con Déficit
de Alfa-1 Antitripsina. El proyecto
ha recibido el respaldo de The
Alpha-1 Project, entidad de la Al-
pha-1 Foundation centrada en
proporcionar fondos y acelerar la
comercializacion de tratamientos
que eliminen la EPOC y la enfer-
medad hepatica causadas por el
Déficit de Alfa-1 Antitripsina.
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Alvelestat ha sido ya estudia-
do con buenos resultados en
pacientes con bronquiectasias y
con fibrosis quistica. En esta fase,
Mereo estudia sus efectos en pa-
cientes con DAAT en varios cen-
tros de Europay EE.UU.

El ensayo evalua la eficacia del
farmaco frente a la enfermedad
pulmonar por DAAT. Consta de
tres fases, con una duracion glo-
bal de 20 semanas. Primero se
procede a la seleccion de candi-
datos, que puede conllevar varias
visitas al centro del estudio. Al ser
un ensayo de «doble ciego» en el
gue ni paciente ni médico cono-
cen quién recibe la medicacion,
el paciente tomara el medica-
mento o el placebo —la asigna-
cion se realiza al azar— dos veces
al dia durante 12 semanas. De-
bera visitar el centro del estudio

u ensayo clinico Astraeus
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en varias ocasiones durante este
periodo. Y, finalmente, los par-
ticipantes volveran al centro de
estudio para someterse a la eva-
luacion final. MereoBiopharma
asume todos los gastos de viaje y
estancia.

En Espana se administra en
dos hospitales, el Universitario
Clinico San Carlos, en Madrid
(cuyo investigador principal es el
doctor Juan Luis Rodriguez Her-
mosa); y el Sierrallana de Torre-
lavega (a cargo de la doctora Ana
Bustamante Ruiz).

Desde Alfa-1 Espana apoya-
mosy animamos a los pacientes
a participar en ensayos clinicos,
fundamentales para el avance
de los tratamientos y la busque-
da de la cura. Mas informacion:
www.astraeus-alphal.com/es-
ES/public/Home/AboutStudy

Loteria de Navidad en favor de la
Asociacion

Primera dosis en pacientes en el
estudio de ARO-AAT

Arrowhead Pharmaceuticals anuncid esta semana
gue ha administrado la primera dosis del tratamiento
denominado ARO-AAT dentro del proyecto de inves-
tigacion SEQUOIA. Este medicamento esta disefiado
para reducir la produccion de la proteina que causa el
Déficit de Alfa-1 Antitripsina, detener la progresion
de la enfermedad hepatica e incluso favorecer la re-
generacion y reparacion del érgano afectado.

Se trata del inicio de la segunda de las tres fases
del estudio de este tratamiento, basado en el silencia-
miento de los genes que causan trastornos actuando
sobre el lamado ARN de interferencia.

Este mecanismo natural inhibe el desarrollo de un
gen especifico, en este caso el gen defectuoso Z que
origina plegamientos incorrectos en la proteina anti-
tripsina y genera, en consecuencia, problemas en el
higado de los pacientes.

Fuente: irarrowheadpharma.com

Este ano la Asociacion Alfa-1 Espana juega el nume-
ro 27970 en el sorteo extraordinario de Navidad. Si
quieres hacerte con una participacion o puedes es-
cribir al correo info@alfal.org.es.
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Colabora con Alfa-1 Espaia
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El portador juega la cantidad de
CUATRO EUROS CON VEINTE CENTIMOS, al

del sorteo que se celebrara en Madrid,
el dia 22 de diciembre de 2019
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VitalAire reconoce las actividades
de Alfa-1 Espanay la labor de su pre-
sidente

La entrega de Ayudas a Proyectos Paciente VitalAire,
que se llevd a cabo en Madrid, depard dos grandes
noticias para Alfa-1 Espaia. Por una parte, la Asocia-
cion recogioé una ayuda de 2.000 euros destinada a
las rutas por el Camino de Santiago que se desarro-
Ilaron en el marco del Encuentro Nacional de Pacien-
tes y Familiares desarrollado en Burgos; por otra, el
presidente, Mariano Pastor, recibio el Reconocimien-
to a la Labor Asociativa por su trabajo al frente de la
Asociacion.

En un acto muy emotivo, Pastor agradecio el ga-
lardén a Vitalaire, en especial a Julio de la Rosa, Angel
Bajils, Piedad Navarro, Virginia Moros y David Rudilla,
y a la gerente de la empresa en Castilla y Ledn, Bea-
triz de las Heras, por el excelente apoyo a las cami-
natas por la Ruta Jacobea en el entorno de Burgos.
También quiso resaltar el trabajo diario del resto de la
directiva y socios de Alfa-1 Espana, y «la importancia
de compartir conocimientos entre las diferentes aso-
ciaciones de pacientes».

Por su parte, el doctor Julio Ancochea, integrante
del jurado que concedid las ayudas, destacé la «<enor-
Mme capacidad de superacion» de Pastor, «<un gran
amigo». Ancochea, jefe de Neumologia del Hospital
de la Princesa en Madrid y director de la Catedra Res-
pira Vida, cité al poeta Benedetti para afirmar que
«Mariano puede contar conmigo no una, ni dos, ni
tres veces, sino simplemente contar conmigo».

Al acto asistieron, entre otros, el presidente de la
Sociedad Espanola de Neumologia y Cirugia Toracica
SEPAR, Carlos A. Jiménez-Ruiz. También se desplazé
a la capital espafola la delegada de Alfa-1 en Catalu-
fa, Fuensanta Soria, asi como Abilio Mota, Fernando
Moreno y Milagros Pastor Sanz.

ADVERTENCIA:

DAAT e infancia, en una jornada de
Alfa-1 Espana en Madrid

La Asociacion Alfa-1 Espana reunira el 16 de no-
viembre en Madrid a tres expertos en el Déficit
de Alfa-1 Antitripsina para hablar de su afectacion
en ninos. La jornada se llevara a cabo en la sala
Patronato de la Fundacion ONCE. Participan la
doctora Myriam Calle, del servicio de Neumologia
del Hospital Clinico San Carlos, Madrid; el doctor
Mario Garcés, directivo de la Asociacion, paciente
trasplantado de higado y especialista en medicina
interna; y la doctora Silvia Castillo, del servicio de
Pediatria y Neumologia Infantil del Hospital Clini-
co Universitario de Valencia.

Nuevo foro «Dejar de fumar», de
la Fundacion Mas que Ideas

La Fundacion Mas que Ideas celebré en Madrid
el Foro «Dejar de fumar: un reto de todos», un
espacio de encuentro y formacion dirigido a
personas que trabajan en el ambito de la salud
y el tabaquismo. La iniciativa conté la colabo-
racion diversas asociaciones, entre ellas Alfa-1
Espana, representada por Gema Jiménez Gu-
tiérrez de Quevedo, que intervino en el debate
sobre Un mundo sin humo. Posteriormente se
llevé a cabo una mesa redonda sobre mujer y
tabaco con Ana Maria Furid, doctora; Maje Giro-
na, enfermera y antropdloga; Cristina Martinez,
del Institut Catala d’Oncologia; e Isabel Nerin,
neumologa. Cannabis y cigarrillo electronico
fueron objeto de la siguiente charla, con la di-
rectora del Instituto de la Juventud, Ruth Ca-
rrasco; el psicologo Manuel Isorna; el enfermero
Pedro Soriano; y el médico y presidente del Co-
mité Nacional de Prevenciéon del Tabaquismo,
Andrés Zamorano.

La Asociacion Alfa-1 de Espafia y todos sus colaboradores piden a los lectores que consulten siempre a su médico acerca de los
tratamientos a seguir en su caso particular. Por lo tanto esta Asociacion no se hace responsable de cualquier anomalia o reaccion
gue 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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