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Alfa-1 Espana os desea unas felices fiestas

Jelip, Navidnd,

alfal

La Asociacion Alfa-1 Espafia quiere aprovechar este espacio para desearos
una feliz entrada en el 2020 y que el aio os traiga, sobre todo, mucha salud.

Asistencia juridica gratuita a los
asociados a través de Fidelity

Los socios de Alfa-1 Espafla pueden acceder ya a
asistencia juridica gratuita especializada en materia
sociolaboral, en temas como la obtencién de pen-
siones por incapacidad laboral. La consultora Fidelity
ofrecera este servicio a través de un acuerdo que h a
firmado con la Asociacion.

Fidelity es una empresa lider en la asesoria legal
a pacientes, con afios de experiencia en el sector de
la discapacidad y las enfermedades graves. En virtud
de este acuerdo de colaboracidn, facilitara a los aso-
ciados asesoria y asistencia legal en este tipo de pro-
cesos, tanto en la via judicial como la extrajudicial, y

su remuneracion por parte de los usuarios se produ-
cird Unicamente en caso de éxito, acuerdo extrajudi-
cial, resolucion o sentencia a favor.

Con esta iniciativa, Alfa-1 Espafa quiere atender
a una de las principales demandas de los asociados:
recibir informacion especializada y acompanamien-
to en materias sociales y laborales, tramites comple-
jos y que puede alargarse en el tiempo. El objetivo
del acuerdo es facilitar el acceso de los pacientes a
los beneficios que contempla la ley.

Para obtener mas informacién y acceder a este
servicio es necesario contactar con Alfa-1 Espana a
través del mail info@alfal.org.es. Sera la Asociacion
la encargada de remitir los casos a la consultora, que
después dara tratamiento individualizado a cada
una de las solicitudes de apoyo..



Jornada sobre la afectacion del DAAT en la infancia

La Asociacion Alfa-1 Espafa reunio el pasado 16 de
noviembre en Madrid a una treintena de alfas y
familiares para la segunda Jornada sobre la afec-
tacion pediatrica del Déficit de Alfa-1 Antitripsi-
na (DAAT). Tres expertos en el Déficit hablaron de
su afectacion en nifos en la sede de la Fundacion
ONCE, que colaboré con la Asociacién cediendo la
sala Patronato de sus instalaciones.

La jornada, segunda de estas caracteristicas or-
ganizada por Alfa-1 Espana, comenzo a las 915 y
ocupo toda la manana del sabado 16. Abrid el pro-
grama la doctora Myriam Calle, del servicio de Neu-
mologia del Hospital Clinico San Carlos, Madrid, con
una vision general del DAAT y sus consecuencias en
la salud, especialmente en lo que se refiere e enfer-
medades hepaticas y respiratorias. Posteriormente
intervino el doctor Mario Garcés, en su triple condi-
cion de especialista en medicina interna, paciente
trasplantado de higado y directivo de la Asociacion
Alfa-1 Espafa. Garcés diserté sobre la importancia
de cuidar el higado de los ‘alfas’ desde la misma in-
fancia, facilitando una mayor calidad de vida.

Después de una pausa en la que los asistentes
pudieron conocerse mejor e intercambiar opinio-
nes y experiencias, la doctora Silvia Castillo, del
servicio de Pediatria y Neumologia Infantil del Hos-
pital Clinico Universitario de Valencia, hablé de las
caracteristicas especificas del DAAT en la infancia.
El Déficit afecta a la salud y al dia a dia de los pe-
quenos que lo padecen. Profundizando en la afec-
tacion infantil en su vertiente respiratoria, la dra.
Castillo incidid los problemas que genera el DAAT
desde la perspectiva de la Neumologia Pediatrica.

Finalizadas las conferencias principales, los tres
ponentes se sumaron a una animada mesa de de-
bate con los asistentes en la que se pusieron en co-
Mun conocimientos, dudas y preocupaciones sobre
infancia y Déficit.




El DAAT, en las actividades de La Maraté de TV3 en Barcelona

La Asociacion Alfa-1 Espana estuvo presente el
domingo 15 de diciembre en las actividades or-
ganizadas con motivo de La Marato, la tradicional
carrera solidaria organizada por TV3 en Barcelona
gue cada ano se dedica a las enfermedades raras.
Alfa-1 Catalunya, representada por Ana Delgado,
Fuensanta Soria y Lourdes Pousada, dispuso una
mesa informativa en el Parc de L'Espanya Indus-
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trial dentro de las acciones solidarias de la Plata-
forma Malalties Minoriaties y que se realizaron con
la prueba, que recaudo 9,5 millones de euros para
investigacion. Previamente, dentro del trabajo de
visibilizacion del DAAT, voluntarios de la asocia-
cion atendieron durante las mananas de los dias
10 y 12 de diciembre un puesto informativo en la
en entrada del Hospital Vall d’'Hebron Barcelonés.

Europa acelera el desarrollo del tratamiento de interferencia de Dicerna

La Agencia Europea del Medicamento ha aprobado
el estatus de medicamento huérfano para el DCR-
AlAT de la farmacéutica norteamericana Dicerna.
El DCR-AITAT esta actualmente en la fase 1/2, con un
estudio clinico desarrolldndose en Suecia. Pretende
encontrar la curacion del Déficit de Alfa-1 Antitripsi-
na mediante la ribointerferencia o RNA.I, silencian-

do los genes responsables del DAAT. La aprobacion
como medicamento huérfano en la UE supone la
aplicacion de incentivos financieros y de regulacion,
lo que ayuda a acelerar su desarrollo. En este mo-
mento, Dicerna esta reuniendo a un grupo de volun-
tarios sanos para proseguir testando la eficacia y la
seguridad del nuevo farmaco.



Premio Separ por el Dia Europeo

Integrantes de la Asociacion Alfa-1 Espana, con su pre-
sidente Mariano Pastor a la cabeza, estuvieron pre-
sentes el pasado sabado 9 de noviembre en el tercer
Congreso SEPAR de Pacientes. El evento, organizado
por la Sociedad Espafola de Neumologia y Cirugia
Toracica, se llevo a cabo en Valencia, con un programa
en el que destacaron intervenciones sobre ejercicio
fisico y alimentacion para personas con problemas
respiratorios o talleres sobre trasplantes, afectividad y
sexualidad y tratamientos para el asma.

Mariano Pastor y Abilio Mota participaron, en cali-
dad de directivos de Alfa-1 Espafia, en mesas sobre el
trasplante pulmonary la interpretacion de resultados
de pruebas médicas.

Ademas, la asociacion expuso mediante una co-
municacion poster la experiencia del Dia Europeo del
Alfa-1, que se llevo a cabo en 18 centros hospitalarios
de toda Espana en abril con gran éxito. La iniciativa
merecio el primer premio SEPAR Pacientes, un ga-
lardéon que Alfa-1 Espana quiere hacer extensivo al
medio centenar de voluntarios que participaron en la
organizacion y puesta en marcha de la accion.

Conmemoracion del Dia de la EPOC

Con motivo del Dia Mundial de la EPOC, el Grupo
Galego de EPOC de la Sociedade Galega de Pato-
loxia Respiratoria (SOGAPAR) promovio la instala-
cion de mesas informativas en hospitales gallegos,
como medida para combatir el desconocimiento
de esta enfermedad. Dos de estas mesas, instaladas
en los hospitales Alvaro Cunqueiro de Vigo y en el
Lucus Augusti de Lugo, contaron con la presencia
de pacientes con EPOC por Déficit de Alfa-1 Anti-
tripsina. Al DAAT se le atribuye al menos el 2% de
los casos de EPOC. En virtud de la colaboracion en-
tre Alfa-1 Espana y el Centro Galego Alfa-1 de Vigo,
se distribuyo informacion sobre el Déficit.

ADVERTENCIA:

Premio en Tenerife a un trabajo de
investigacion sobre el DAAT

El Ayuntamiento de Santa Cruz de Tenerife acogio
la entrega del Premio Anual de la Real Academia
de Medicina de Santa Cruz al doctor José Maria
Hernandez Pérez, otorgado por su trabajo sobre
la valoracion funcional pulmonar del Déficit Alfa-1
Antitripsina. jFelicidades!
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Memoria anual del Incliva

La memoria cientifica 2018 del Incliva, Instituto
de Investigacion Sanitaria de Valencia, incluye
nuestra colaboracién con el grupo ERRDivulga
para las investigaciones sobre el Déficit de Alfa-1
Antitripsina. Los pacientes y asociados a la Aso-
ciacion Alfa-1 Espana consiguieron reunir casi
6.000 euros para apoyar sus imprescindibles
trabajos en este campo, que son referencia para
la comunidad cientifica internacional

La Asociacion Alfa-1 de Espaia 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.

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