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¿Quiénes somos?
Albi-España, es una asociación sin ánimo de lucro creada el 3 de julio de 2007 por personas afectadas por una enferme-
dad colestásica autoinmune.

La Junta de Albi-España está compuesta por:
● Presidenta: Conxita Comamala Espona
● Secretaria: Mercè Tió Puig
● Tesorera: Mª Dolores López Gámez
● Vocal: socia Merche González Cantón

Número de asociados: 141

Finalidad:
● Apoyar a las personas diagnosticadas con una enfermedad colestásica autoinmune.
● Implicarse en la difusión de estas enfermedades mediante acciones de sensibilización.
● Lograr el diagnóstico precoz para mejorar la calidad de vida del paciente.

Introducción:
Este documento es una recopilación de las actuaciones realizadas por la asociación Albi-España a lo largo de 2018. Nuestra
trayectoria se caracteriza por el rigor en el trabajo y el compromiso con todas las personas que padecemos una enfermedad
de baja prevalencia, una enfermedad autoinmune poco frecuente, pero muy especialmente con las personas con Colangitis
Biliar Primaria (CBP), Colangitis Esclerosante Primaria (CEP) y Hepatitis Autoinmune (HAI).

Este año hemos seguido trabajando en consolidar las relaciones con las asociaciones europeas que dan voz a los pacientes
y en tener más presencia en los medios de comunicación a través de las acciones de sensibilización y de las campañas de
difusión con entrevistas radiofónicas y mesas redondas.

La voz de los pacientes es fundamental para dar a conocer a la población en general este grupo de enfermedades colestá-
sicas autoinmunes y para contribuir que los especialistas hepatólogos nos tengan cada vez más presentes, así como los
médicos de familia ya que al ser unas enfermedades infradiagnosticadas, por su baja prevalencia, no siempre se actúa,
desde la Atención Primaria, con la rapidez de derivación al especialista que permita acortar el tiempo de emitir un diagnós-
tico.

Seguiremos insistiendo en esta necesidad.

En relación a la organización interna de la asociación, la rotación geográfica de la Asamblea General anual y la conferencia
que siempre le acompaña, nos ha permitido fortalecer los vínculos entre los especialistas médicos y la asociación, lo que ha
repercutido positivamente en el atención médica de los asociados, así como aumentar el conocimiento personal de los aso-
ciados ya que estamos muy dispersos en el territorio.

Los avances alcanzados nos animan a seguir trabajando para el bien común.

Objetivos:
● Desarrollar y fomentar acciones para informar y ayudar a las personas que padecen enfermedades colestásicas autoin-

munes.
● Organizar encuentros para facilitar la comunicación entre las personas asociadas.
● Favorecer el diálogo con el personal médico y de investigación.
● Informar al colectivo de personas asociadas de los avances de las investigaciones.
● Mantener contactos con otras asociaciones para intercambiar informaciones, ideas y acciones con el propósito de estar

al día de los avances científicos que se produzcan en el marco de nuestra enfermedad.
● Encontrar patrocinadores y buscar subvenciones públicas o privadas.
● Colaborar con los profesionales de la salud y con aquellas asociaciones cuyos objetivos sean compatibles con Albi-España,

en los trabajos de sensibilización social relativos a donaciones o trasplantes de órganos y en investigaciones biomédicas.
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¿Qué hicimos en 2018?

3ª edición de la campaña “Cambia el color de la CBP” en Sevilla

27 de Febrero

Hospital Virgen del Rocío
Acto de calle de 10.00 a las 17.00 h.

Con la participación de:

Dr. Manuel Romero-Gómez del servicio de digestivo.

Los socios Sra. Élida Graciano, de Córdoba y el Sr. Antonio
Rodríguez, de Cádiz colaboraron en la distribución de folletos
y chapas, invitando a los transeúntes, pacientes y personal
sanitario a pintar uno de los emoticonos del mural instalado
en la explanada de acceso al hospital.

Celebración del
Día Mundial de las Enfermedades Raras

28 de Febrero

“ERNs - Modelos asistenciales. La necesi-
dad del trabajo en red” en Barcelona
Jornada organizada por diferentes entidades de pacientes
así como por la delegación de Cataluña de FEDER, los hospi-
tales de Sant Pau y de Vall d'Hebron, EURORDIS, la Plata-
forma de Enfermedades Raras, con el apoyo del
Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya y de
CatSalut, en la Sala de Actos del Pabellón Docente del hos-
pital de la Vall d’Hebrón.

Además del testimonio de las asociaciones se habló de las ERNs (European Reference Networks) las redes virtuales de asis-
tencia, europeas, de diferentes patologías. Y se presentaron las nuevas formas de trabajar en la investigación compartida,
que permite que la información llegue a cualquier lugar con mucha rapidez.

16 de Marzo

Hospital Universitari Sant Juan de Reus
(Tarragona)
La asociación estuvo representada por la socia Sra. Espe-
ranza García, que distribuyó trípticos de la asociación y con-
tactó con la Dra. Silvia Montoliu del Servicio de Digestivo,
Hospital Universitario Joan XXIII, Tarragona.
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Asamblea General Ordinaria de la Asociación Albi-España
Conferencias sobre las enfermedades colestásicas autoinmunes

5 de Mayo

Hospital Universitari i Politècnic La Fe de Valencia
Conferencias:

– Impartidas por las profesionales de los Servicios de Medicina Digestiva y de Reumatología.

“La Colangitis biliar primaria en 2018 y Avances terapéuticos” Dra. Isabel Conde Amiel

“Hepatitis Autoinmune” Dra. María García Eliz

“Colangitis Esclerosante” Dra. Aguilera Sancho-Tello

“Afectación osteoarticular en las hepatopatías crónicas” Dra. Inmaculada Chalmeta.
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Social Week Obra Social “LA CAIXA” en Barcelona

5 de Abril

Acto de divulgación de las actividades de ALBI-ESPAÑA dirigida a los voluntarios de La Caixa y a otros asistentes, conjunta-
mente, con las presentaciones de otras asociaciones que residen en el barrio de Sant Andreu de Barcelona. La Sra. Mercè
Tió hizo la presentación.
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Presentación Portal CLÍNIC - 
Información que nos cuida

9 de Mayo
Es un portal en el que se pueden realizar búsquedas de salud
poniendo el nombre de la enfermedad que se desea consul-
tar. Se encuentra la definición, los síntomas, el tratamiento,
la evolución y un apartado de preguntas frecuentes. La idea
es formar al paciente para que sepa cuidarse y ofrecer herra-
mientas para saber qué hacer en determinadas situaciones.
Es dinámico y por lo tanto se va alimentando continuamente.
Hoy por hoy no constan las enfermedades colestásicas
autoinmunes, por ello desde la asociación se planteó al director del hospital que las tuvieran en cuenta, porque el Hospital
Clínic es el hospital de referencia. Asistieron la presidenta y la secretaria.

Asamblea General de FEDER Cataluña, Casa del Mar, Barcelona

23 de Mayo
Asistencia de la presidenta Sra. Conxita Comamala Espona.

Ley de Protección de Datos

30 de Mayo
Reunión con el servicio de asesoría jurídica del Colegio de Médicos para adecuarse a la nueva ley de protección de datos.

Asociación para la lucha contra
las enfermedades biliares inflamatorias

Celebración del Día Mundial de la Hepatitis
(28 de julio)

23 de julio
Participación en la caminata de visualización por el barrio de
la Ribera y por el Parque de la Ciutadella de Barcelona.

Actividad de apoyo a ASSCAT (asociación catalana de enfer-
mos de hepatitis) estuvimos representados por la Sra.
Merce Tió, secretaria de Albi-España.

24 de julio
Participación, como voluntarios, en la 21ª Jornada de infor-
mación sobre las hepatitis virales y detección de la hepatitis
C, organizada por ASSCAT con la colaboración de la Cruz
Roja de Barcelona y de Albi-España. Además se montó una
mesa informativa.



Memoria de Actividades 2018 5

Asociación para la lucha contra
las enfermedades biliares inflamatorias

Celebración del Día Mundial de la CBP
(9 de septiembre)

5 de Septiembre

Jornada “Mujeres Proactivas CBP” en la
sede de la Asociación de la Prensa, Madrid
Con el objetivo de hacernos presentes en la prensa, que res-
pondió ampliamente a la convocatoria. La difusión fue,
única y exclusivamente, a través de las redes sociales con
un impacto importante.

La periodista Esther Vaquero, copresentadora de los infor-
mativos de las 21.00 horas de Antena 3, actuó como presen-
tadora.

Como ponentes, la Sra. Conxita Comamala Espona, presi-
denta de Albi-España, que hablo sobre “El papel clave de
las asociaciones de pacientes en las enfermedades raras”.
La Sra. Rosa Gil, socia de Albi-España, dio su testimonio
como persona afectada de CBP.

La Dra. Magdalena Plaza Salcedo, jefe de la Sección Unidad
de Trasplante Hepático del H.G.U. Gregorio Marañón de Ma-
drid, habló de “La importancia del diagnóstico precoz de la
CBP: un análisis de sangre” y la Sra. Rosa Mª López Rodrí-
guez, coordinadora de programas del Observatorio de las
Mujeres. Dirección General de Salud Pública, Calidad e In-
novación del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social, como representación institucional.

Colangitis Biliar Primaria

I Jornada “Mujeres proactivas y CBP”

05Sep, 2018
por Tweet Salud

25 de julio

“Caminant cap a l'eliminació de les hepati-
tis” en Barcelona
Jornada organizada por la Generalitat de Catalunya y reali-
zada por l´Agència de Salut Pública de Catalunya (ASPCAT)
en la Sala de Actos del edificio Salvany, del Departament de
Salut -Programa PCAVIHV- participaron los ponentes: la Sra.
Teresa Casanovas, presidenta de ASSCAT y el Sr. Josep Mª
Martínez, presidente de la Asociación Catalana de Malalts i
Trasplantats d´ Hepatitis de Cataluña, asociaciones con las
cuales tenemos mucha relación.

La secretaria de nuestra asociación asistió y pudo contactar
y entregar trípticos a la Dra. Sabela Lens, del Servicio de He-
patología del Hospital Clínic, IDIBAPS, CIBERehd, UB; con el
Dr. Joan Ignasi Esteban del Servicio de Hepatología, del Hos-
pital de la Vall d'Hebron y con el Dr. Joan Carles Quer del Ser-
vicio de Digestología, del Hospital Joan XXIII de Tarragona.
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Programa “Fòrum Salut Clínic”
Ciclo de conferencias de divulgación sanitaria

27 de Septiembre

Hospital Clínico, sala de Actos Farreras
Valentí. Barcelona
Conferencia sobre “Problemas en la tiroides”. La tesorera,
Sra. Loli López y la secretaria, Sra. Mercè Tió, asistieron y
como siempre hacemos en estos actos públicos, repartimos
entre los asistentes trípticos de la asociación.

“1ª Jornada Española de Mujeres y Medicina”
en el Auditorio Caixa Fòrum, Zaragoza

19 de Octubre
Con motivo de esta primera jornada, ALBI-ESPAÑA, fue invi-
tada por la Dra. Magdalena Plaza Salcedo, jefe de la Sección
Unidad de Trasplante Hepático del H.G.U. Gregorio Marañón
de Madrid. Asistieron las socias de Zaragoza Sra. Amalia Car-
bonell, Sra. Esther Bertolín y Sra. María Jesús Bueno. Se dis-
tribuyeron trípticos e información de la asociación.

El GEMHEP (Grupo Español de Mujeres Hepatólogas) y AMIT
(Asociación de Mujeres investigadoras y tecnólogas) eran
las organizadoras. El objetivo era abordar la desigualdad de
género en la medicina.

Primera Celebración Día Mundial de la Colangitis
Esclerosante Primaria (CEP) (29 de octubre)

29 de Octubre
Las diferentes asociaciones europeas de CEP han consen-
suado y fijado este día como el de la celebración de la CEP a
nivel mundial. Colaboramos dando visibilidad a través de las
redes sociales.
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XIII Jornada Sociosanitaria de Enfermedades poco
frecuentes, Valencia

22 de Noviembre
“Construyamos hoy para el mañana”
Celebrada en la Escuela Valenciana de Estudios de Salud
(EVES) con el objetivo principal de trabajar por aumentar la
investigación en estas enfermedades. Se habló del papel de
los médicos internistas, de la transición de la edad pediátrica
a la adulta; del desarrollo de estudios Genéticos para estas
patologías y la importancia del movimiento asociativo. Asis-
tió la socia Sra. Elena Arcega que distribuyó trípticos entre
los asistentes.

Recinto Modernista de l’Hospital de la Santa Creu
i Sant Pau, sala Pau Gil - Barcelona

28 de Noviembre
“Enfermedades Hepáticas Minoritarias, la
necesidad del trabajo en red”
Jornada monográfica sobre enfermedades colestásicas del
hígado o autoinmunes del hígado, organizada por la Plata-
forma de Malalties Minoritàries y EURORDIS.

El diagnóstico, el abordaje multidisciplinar e inter-hospitala-
rio, el consejo genético, en la que los especialistas en enfer-
medades hepáticas y pacientes compartieron experiencias
y necesidades y quedó patente la necesidad de trabajo en
red para mejorar la asistencia a las personas afectadas y
avanzar en el diagnóstico precoz para mejorar la calidad de
vida de los pacientes.

Se trataron las patologías hepáticas de baja prevalencia, el
acceso a los medicamentos huérfanos, el trasplante, la in-
vestigación básica y clínica. Y se informó de las (XUEC) Red
de Unidades de Experiencia Clínica en Enfermedades Raras.

El Dr. Albert Parés, médico referente de la Asociación y la presi-
dencia, la Sra. Conxita Comamala moderaron diferentes mesas.

Se acordó con algunos de los especialistas participantes, en-
tregarles trípticos de la asociación, para sus pacientes con
alguna enfermedad colestásica con el objetivo de dar a co-
nocer a la asociación y contribuir a la creación de un canal
de contacto entre especialistas y pacientes.
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Entrevistas radiofónicas a la presidenta,
Sra. Conxita Comamala en los siguientes medios:

27 de Febrero
Canal Sur (Sevilla) con motivo de la 3ª edición de la campaña
“Cambia el color de la CBP”, conjuntamente con el Dr. Manuel
Romero-Gómez del Servicio de Digestivo del Hospital Virgen
del Rocío de Sevilla.

4 de Marzo
En directo, en el programa Mundo Solidario de Radio 5, pre-
sentado por el periodista Mavi Aldana, y con motivo del Día
Mundial de las enfermedades poco frecuentes, para dar a
conocer la existencia de las enfermedades colestasicas au-
toinmunes a la población en general.

18 de Julio
Agencia EFE con el objetivo de difundir el trabajo de la aso-
ciación y la importancia de asociarse para sensibilizar a la opi-
nión pública.

16 de Septiembre
Tertulia televisiva protagonizada por diferentes médicos en
la cual se dedicó un pequeño espacio a explicar la Colangitis
Biliar Primaria (CBP) que se visualizó con imágenes de
la "Jornada Mujeres proactivas CBP" en el Programa “¿Qué
me pasa doctor?” de la Sexta, dirigido por el Sr. Bartolomé
Beltrán.

Difusión en los medios de comunicación

Diciembre
Inicio del estudio “La fatiga y la CBP” a cargo de l´Hospital Clínic de Barcelona - Dra. Llovet.

Proyectos

Miembros activos en la red ERN, dónde tenemos contacto
con otras asociaciones análogas. Esta red se creó en 2017 y
tiene el objetivo de acercar a las asociaciones al ámbito de
la investigación y de la clínica.

Colaboración y contacto con asociaciones internacionales
para la celebración del día Mundial de Colangitis Biliar Pri-
maria, día 9 de septiembre y Colangitis Esclerosante Primaria
día 29 de Octubre.

Contacto con la Asociación Rarísimas de Portugal.

Relaciones Internacionales

6 de Noviembre
Acuerdo con la revista “Saber Vivir” para habilitar un enlace directo en su web www.sabervivir.es, en el apartado “Asocia-
ciones de interés” hacia la nuestra.
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Ruta turística por la ciudad de Valencia y
la Albufera

6 de Mayo
Organizada por las compañeras y socias, Sras. Elena Arcega
y Gonza Navarro, aprovechando la celebración de la Asam-
blea General Ordinaria, que cada año se hace en una ciudad
diferente.

Encuentro con las asociadas/asociados

Primera acogida nuevas socias / nuevos socios y
colaboradores/as en la Sede de la asociación

7 de Febrero
Con la Sra. Soraya, de Barcelona, que nos ofrece su experien-
cia profesional como enfermera, para trabajar en el proyecto
de alcanzar un diagnostico precoz para la CBP.

22 de Mayo
Con la Sra. Mª Rosa, de Barcelona.

25 de Julio
Con la Sra. María Nieves de Terrassa (Barcelona).

18 de Septiembre
Con la Sra. Elena de l´Hospitalet de Llobregat (Barcelona).

Si la acogida presencial no es posible, siempre se mantiene
una conversación telefónica de bienvenida con los nuevos
socios / socias o colaboradores/as.

29 de Noviembre
Encuentro navideño de socias/os en la sede de “Can Guardiola”.
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Asistencia de las socias Sras. Elena Arcega y Gonza Navarro
al grupo de autoayuda presencial organizado por FEDER
Valencia. Y la participación en el grupo on-line de la socia
Marisa Gaona.

Durante el año

Se hacen visitas a diferentes socias / socios que han sido hos-
pitalizados y a las que no pueden salir de casa.

Nuevas asociadas/os en 2018

Sra. Joana Aina, de Palma de Mallorca;
Sra. Mª Milagros, de Madrid;
Sra. Soraya, de Barcelona;
Sra. Rocío, de Madrid;
Sra. Mª Dolores, de Adra (Almería);
Sra. Mª Asunción, de Palma de Mallorca;
Sra. Ana Isabel, de Cáceres;
Sra. Belén, de Majadahonda (Madrid);
Sr. Pablo, de Majadahonda (Madrid);
Sra. Mª Carmen, de Elche (Valencia);
Sra. M. Rosa, de Barcelona;
Sr. Rafael, de Cáceres;
Sra. Mª Carmen, de Sevilla;
Sra. Carmen Rosa, de Madrid;
Sra. Mª Nieves, de Terrassa (Barcelona);
Sra. Rosa, de Valladolid;
Sra. Alicia, de Albacete;
Sra. Elena, de l´Hospitalet de Llobregat (Barcelona);
Sra. Carmen, de Asturias;
Sra. María Jesús, de Dos Hermanas (Sevilla);
Sra. Dolores, de Vinaròs (Castellón);
Sra. Mariola, de Murcia;
Sra. Sabela, de Ourense;
Sra. Desireé de Getafe (Madrid).

Total: 24 nuevos miembros.

Nuevos asociados/as colaboradores/as

Sr. Alberto, de Granollers (Barcelona);
Sra. Dolores, de Barcelona;
Sra. Mª Jesús, de Barcelona;
Sr. César, de Valladolid

Total: 4 nuevos colaboradores.

– Atención telefónica y respuesta a las consultas recibidas por correo electrónico.

Actividades transversales

Posicionamiento del web
Visitas en 2014: 11.456
Visitas en 2015: 12.128
Visitas en 2016: 17.246
Visitas en 2017: 26.267
Visitas en 2018: 23.156

Paises con más visitas albi-espana.org 2018
1.   España:               11.624 
2.   Méjico:                2.821   
3.  Argentina:         1.708   
4.  Chile:                   1.200   
5.  Colombia:          1.046  

6.  Perú:                    1.152    
7.  Estados Unidos:  731       
8.  Equador:            350      
9.  Francia:               310      +376,92%
10. Venezuela:         306      

Comunicaciones



Dr. ALBERT PARÉS DARNACULLETA. Consultor Sénior del Servicio de Hepatología del Hospital Clínic de Barcelona. Profesor
Titular de Medicina de la Universidad de Barcelona y asesor médico de Albi-España.

Dra. NÚRIA GUAÑABENS GAY. Consultora Sénior de Reumatología del Hospital Clínic de Barcelona. Profesora Agregada de
Medicina de la Universidad de Barcelona.  

Dra. PALOMA JARA VEGA. Especialista en Hepatología Pediátrica y editora del libro “Enfermedad hepática en el niño”, Hospital
La Paz, Madrid. Su colaboración se dirigirá especialmente hacia la HAI (hepatitis autoinmune) en la infancia.

Dra. TERESA SÁINZ DE LA MAZA SERRA. Médica Adjunta / Consultora del Servicio de Oftalmología del Hospital Clínic de Bar-
celona. Médica del Instituto Clínico de Oftalmología (ICOF) del Hospital Clínic en la Unidad de Inmunología e Inflamación
Ocular.

Dra. MARÍA TRAPERO MARUGÁN. Servicio de Digestivo. Hospital Universitario Puerta del Hierro. Majadahonda,
Madrid. Investigadora del Instituto de Investigación Sanitaria del Hospital Universitario de La Princesa (IIS-IP).

Dr. AGUSTÍN ALBILLOS MARTÍNEZ. Médico adjunto del Servicio de Gastroenterología del Hospital Ramón y Cajal,
Madrid. Vicepresidente de la Asociación española de Estudio del Hígado (AEEH). Catedrático de Medicina de la Universidad
de Alcalá.

Dr. ENRIQUE MEDINA BENÍTEZ. Médico adjunto. Departamento de Pediatría. Sección de Gastroenterología y Hepatología
Pediátricas. Hospital 12 de Octubre, Madrid.

Dr. MIGUEL ÁNGEL SIMÓN. Jefe de sección del Servicio del Aparato Digestivo del Hospital Clínico Universitario "Lozano
Blesa" de Zaragoza.

Dra. AGUILERA SANCHO-TELLO. Servicio de Medicina Digestiva del Hospital Universitari i Politècnic La Fe de Valencia.

Dra. ISABEL CONDE AMIEL. Servicio de Medicina Digestiva del Hospital Universitari i Politècnic La Fe de Valencia.

Dra. MARÍA GARCÍA ELIZ. Servicio de Medicina Digestiva del Hospital Universitari i Politècnic La Fe de Valencia.

Dra. INMACULADA CHALMETA VERDEJO. Servicio de Reumatología del Hospital Universitari i Politècnic La Fe de Valencia.
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Entidades colaboradoras

Especialistas colaboradores

Red a la que pertenecemos Asociaciones de colaboración mutua 
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