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EDITORIAL

Després d'uns quants mesos d'abseéncia, la nostra revista tor-
na a oferir-se com a pont entre els socis de |'’ACH. | ho fa amb
una nova cara, un nou format més amable i atractiu, a més de
nous continguts que ofereixen I'actualitat sobre I'hemofilia
i i tot el que I'envolta. En tot aquest temps hem hagut de
patir, com la major part de la ciutadania, les consequiéncies
d’unes politiques sanitaries i socials destinades a fer recaure
tot el pes de la crisi entre els qui menys responsabilitat tenien
al respecte, entre la gran majoria: retallades en els recursos
dels serveis publics, tancament de serveis, augment en les
llistes d'espera i problemes en el subministrament dels nous
medicaments, com estan patint els companys i companyes
afectats pel VHC. També és cert, perd, que enguany s'obren
perspectives de canvi i que caldra la voluntat de tots i totes
per acabar amb aquest austericidi. Malgrat aixo, en aquest
temps, tot i les retallades, I"Associacié ha procurat mantenir
els seus serveis amb dignitat i continuar amb la seva vocacio
d'ajudar al col-lectiu, sobretot, aquells qui més ho necessi-
ten. | de tot aixo és del que us volem informar a les pagines
que trobareu a continuacié: del dia a dia, de les activitats
. que fem, de les esperances de nous tractaments, de com
procurem fer més lleuger als afectats i a les seves families el
patiment de la malaltia. Perqué som conscients que només
junts podem canviar les coses.
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SALUTACIO

Agraeixo |'oportunitat de saludar-vos des de
la revista de |"Associacié Catalana de I'Hemo-
filia. Una publicacié que consolideu amb I'ini-
ci d'una nova etapa per fer-la més atractiva
i innovadora. Disposar d'un mitja de comu-
nicacié propi és una eina fonamental per a
la divulgacié de les activitats i els projectes
de qualsevol entitat. Esdevé un canal d'in-
formacié privilegiat per als socis, familiars,
voluntaris, experts, institucions | altres actors
involucrats. També per a la sensibilitzacié del
conjunt de la societat.

Catalunya compta des de fa molt de temps amb un teixit social i associatiu molt potent
que forma part del caracter intrinsec del pais. Es fruit d’aquesta vocacié solidaria, d'ac-
cié compartida i comunitaria que hem aconseguit tants avengos i tantes conquestes
al llarg de la nostra historia. Som deutors dels que ens han precedit i entre tots hem
de saber mantenir aquesta flama, aquesta lluita diaria per evitar qualsevol pas enrere i
avangar en la consecucié d'una societat més justa, més cohesionada i més plural.

L'Associacié Catalana de I'Hemofilia representeu un exemple paradigmatic d’aquest
escenari, amb gairebé 40 anys de trajectoria i una base social d'un miler de persones
entre afectats per aquesta malaltia hereditaria, portadors i col-laboradors. La vostra
rad de ser passa per mantenir la vigilancia, el control, la formacié, I'assessorament, la
informacio, la defensa, I'assistencia i la divulgacié en tot alld que tingui a veure amb
I'hemofilia i les persones que la pateixen o la podrien patir en el futur.

Es aquest compromis amb la qualitat de vida de les persones amb alguna coagulopa-
tia congenita i els seus familiars el que us honora i us distingeix com a entitat amb una
clara vocacié de servei public. Una associacié que permet arribar alla on no arriben
altres recursos, amb la calidesa i la candidesa d'aquell que vol ajudar i ajuda sense
esperar res a canvi, coneixent de primera ma i sovint en la propia pell la problematica
en questio.

Molt bona sort i molt bona feina.

Hble. Sra. Neus Munté i Fernandez
Consellera de Benestar Social i Familia
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XAVIER ANGUELA
La terapia genica de
I"hemofilia és una realitat

Anna Fernandez / Roberto Santos

Vaig llicenciar-me en biologia a la Universitat Autonoma de Barcelona I'any 2002. Després vaig fer la tesi
doctoral, també a I'’Autonoma, sobre terapia génica per a la diabetis i em vaig doctorar I'any 2009. Vaig
marxar als Estats Units I'any 2010 per seguir investigant en el camp de la terapia génica, concretament
per al tractament de I'hemofilia. Alla vaig tenir la sort de treballar en un dels grups capdavanters del
camp, el grup de la Dra. High al Children’s Hospital of Philadelphia. Actualment formo part d'una em-
presa biotecnologica sorgida de I'hospital. El nostre objectiu és portar al mercat medicaments basats en
terapia genica per a diferents malalties, entre elles I'hnemofilia.

Qué et va dur a investigar en
hemofilia?

El meu interes sempre ha estat la
terapia génica, és a dir, el trac-
tament o prevencié de malal-
ties mitjancant la transferéncia
de material genetic. Al meu
parer és una eina amb la capa-
citat de transformar totalment
el tractament d’'un gran ndmero
de malalties. Entre elles, és clar,
I'nemofilia.

Al llarg d’unes dues decades, els
pioners mundials del camp han
estat investigant per tal d'acon-
seguir que la terapia génica de
I'hemofilia sigui una realitat. | el
seu treball ha estat una inspira-
ci6 per a centenars de joves in-
vestigadors, entre els quals m'hi
incloc. Aixi que quan va sorgir
I'oportunitat de treballar en un
dels grups de recerca capdavan-
ters en el desenvolupament de la
terapia génica per a I'hemofilia,
doncs no m’ho vaig pensar dues
vegades.

Com es financia, la investigacié
als EUA és amb fons publics
o privats? Creus que hauriem
d’exportar aquest model a
casa nostra?

Estats Units és un dels paisos
on la inversié amb fons publics
és més alta, tant a nivell relatiu
(dolars per ciutada) com a nive-
[l absolut (inversié total). Pero al

mateix temps la inversié privada
també hi juga un paper substan-
cial, a diferencia del que passa
a casa nostra. Per no parlar del
mecenatge, tant estés alla com
poc frequient aqui. Tot plegat fa
que en general alla els recursos
per investigar siguin molt supe-
riors als que tenim aqui i, per
tant, la possibilitat de descobrir



o implementar noves terapies si-
gui forca més elevada. Aixi que
si, en linies generals hi ha moltes
coses del sistema america que
valdria la pena importar: més
recursos, pero també un model
més meritocratic.

Quines aptituds ha de tenir un
investigador per fer-se un nom
fora del pais?

Bé, jo diria que les caracteristi-
ques per ser un bon investiga-
dor sén forca universals: esforg,
talent, tenacitat perd també
pragmatisme, una mica de sort,
com en qualsevol professio.
Perd tornant al tema de la me-
ritocracia, la meva sensacid és
que si tens les caracteristiques
adequades, i donat que els re-
cursos per desenvolupar la teva
recerca son superiors als d'aqui,
acabaras arribant on vulguis arri-
bar. Sense necessitat de tenir un
“endoll”. Logicament no totes les
institucions del pais tenen diners
il-limitats, tampoc voldria donar
la imatge que tots els laborato-
ris americans sén el paradis. Pero
en linies generals, ni que sigui al
tractar-se d'un pais tan gran, un té
sovint la sensaci6 que si |'oportu-
nitat no la trobes al costat de casa
doncs la trobaras en una altra ciu-
tat, pero al final sorgira.

En qué va consistir la teva in-
vestigaci6 a The Children’s
Hospital of Philadelphia?

Vaig estar treballant en un pro-
jecte de recerca sobre edicid del
genoma per al tractament de
I'nemofilia B. En els pacients he-
mofilics hi ha un gen que no fun-
ciona del tot bé, el gen del factor
IX. L'objectiu de la terapia genica
convencional és dotar la cél-lula
d'una copia correcta d'aquest
gen, pero sense afectar la copia
“espatllada”, que conté el que
anomenem una mutacio, i que
continua estant present després
del tractament. Pero recentment
s'han desenvolupat eines que
ens permeten corregir el gen
mutat. Es a dir, eliminem la muta-
ci6 present en el gen, canviem el

genoma, l'editem, el corregim,
agafem la copia defectuosa i
I'arreglem! Sembla ciéncia ficcié
pero ja hi ha alguns assajos cli-
nics que fan servir aquesta tec-
nologia.

En quin moment us trobeu de
la investigacié sobre I'Hemofi-
lia B?

Jo diria que en un moment molt
bo. Hi ha uns quants grups a ni-
vell mundial que estan treballant
en tractaments de terapia génica
per a I'hemofilia B. | la pregun-
ta ja no és si les investigacions
acabaran tenint éxit perqué a dia
d'avui ja sabem que la terapia
funciona en pacients. Aixi que
la pregunta és: quan podrem
portar aquest nou tipus de trac-
tament al mercat? M'agradaria
pensar que aixo passara potser
en uns 5 anys.

Perqué és més facil la investi-
gacié de I'Hemofilia B que de
I'Hemofilia A?

Hi ha diferents motius. Un d'ells
és que el vehicle o vector que
utilitzem per transferir el material
genetic a dins la cél-lula té una
capacitat de carrega limitada. |
resulta que el gen del factor IX
és relativament petit i el podem
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ficar sense problema dins aquest
vehicle. Pero el gen del factor
VIl és més gran i per tal d'enca-
bir-lo dins el vector s’han de fer
unes modificacions que ens fan
perdre eficacia.

Quin futur veus en la terapia
génica en hemofilia?

Per a I'hemofilia B, crec que a
mig termini veurem una terapia
amb éxit i que arribara a molts
pacients en menys de 10 anys.
Per a I'hemofilia A no m'atre-
veixo a fer un diagnostic de mo-
ment perque hi ha uns quants
interrogants pels quals encara
no tenim resposta. Pero si que
puc dir que hi ha molts grups de
recerca i companyies farmaceuti-
ques que estan fent esforcos per
aconseguir que la terapia génica
per a I'hemofilia A funcioni, aixi
que soc relativament optimista.

Veus possible la curacié de
I'hemofilia?

Seguint la mateixa linia argu-
mental: per a I'hnemofilia B, si.
Per a I'A, doncs voldria pensar
que també, pero cal ser una mica
més reservats en el pronostic.
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LAJORNADA
DE LA ASOCIACION

Una vez mas, la jornada sirvi6 como punto de encuentro y actualizacion sobre la hemofilia con dos invita-
dos de referencia en sus campos, el Dr. Juan Ignacio Esteban, hepatélogo del Hospital Vall d"Hebron y el
Dr. Xavier Anguela, investigador en Spark Therapeutics, INC afiliado al Children’s Hospital of Philadelphia.

El pasado mes de diciembre se
celebrd, un afno mas, la Jornada
de Actualizacion de la Hemofilia.
Punto de encuentro donde com-
partir, debatir y conocer noveda-
des sobre aspectos y tratamien-
tos de la enfermedad.

HACIA LA ERRADICACION
DE LA HEPATITIS C

La primera ponencia fue a cargo
del Dr. Juan Ignacio Esteban Mur,
hepatélogo de la unidad de he-
mofilia del hospital Vall d’'Hebron.

El titulo era realmente la defini-
cion del momento actual, a pesar
de las controversias politicas que
hayamos podido seguir en rota-
tivos y noticiarios. Una nueva ge-
neracién de medicamentos su-
ponen una auténtica revolucién
terapéutica para el tratamiento
del virus C y un verdadero avan-
ce para su curacion.

La presentacién del Dr. Esteban
mostrd los distintos nuevos anti-
virales y los nuevos ratios de cu-
racion, que llegan hasta el 95%.
Hay datos que lo avalan, ya que
por la experiencia en el tema de
otros paises, como Estados Uni-
dos, los expertos ya estan pro-
nosticando la erradicacion de
esta enfermedad identificada a

principios de los afios 90. A dia
de hoy, en Espafa hay autoriza-
dos tres antivirales de nueva ge-
neracion: Sofosbuvir, Simeprevir
y Daclatasvir. Nuevas moléculas
para tratar la hepatitis C depen-
diendo de los distintos genoti-
pos. Estamos hablando de un
tratamiento mucho mejor que el
usado hasta dia de hoy, en el que
se preescribian una combinacion
de farmacos mas antiguos, como
el interferén y la ribavirina con
una tasa de curacion del 50%
frente al 95% que ofrece la nue-
va medicacion. Las mejoras son
muchas: el tratamiento es mucho
mas corto (12 semanas en la ma-
yoria de los casos por via oral) y
se evitan las inyecciones sema-
nales de interferén. Y una tam-
bién muy importante, los nuevos
medicamentos no tienen efectos
secundarios frente a la irritacién,
depresién, insomnio, pérdida de
peso o anemia, que si podian
originarse antes en algunos ca-
sos y provocaban que los pacien-
tes abandonaran el tratamiento.

El Dr. Esteban nos presenté tam-
bién distintos estudios y casos de
éxito con las distintas moléculas
en distintos paises. Realmente,
nos encontramos en un momen-
to importante y esperamos que
en breve se beneficie de forma
real la comunidad afectada. Esta
primera ponencia se cerré con



una ronda de ruegos y preguntas
por parte de los asistentes.

Tras la pausa, fue el turno del Dr.
Xavier Anguela que en la actua-
lidad esta investigando usos de
la terapia génica asociada a la
hemofilia.

LA TERAPIA (}ENI(A
Y LA HEMOFILIA

Una ponencia en tono muy cer-
cano para hacernos comprender,
en primer lugar, en qué consiste
la terapia génica, y después, sus

usos y avances en la hemofilia,
presentando diversos estudios
ya realizados con humanos.

Como punto de partida, “una te-
rapia de sustitucion es engorro-
sa”. Cierto es que el tratamiento
actual de la hemofilia, permite
un gran calidad de vida, aiin méas
si lo comparamos con los trata-
mientos de no hace tantos anos.
Aunque el 75% de hemofilicos
del mundo no tienen acceso a
estos tratameintos tan caros utili-
zados en el primer mundo.

La vision y obejtivos inspiradores
de la investigacién en la que esta
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trabajando el Dr. Anguela tiene
un objetivo tan ambicioso como
deseado: encontrar el tratamien-
to perfecto. Un tratamiento dura-
dero y seguro. La terapia génica,
de momento ya ha conseguido,
que después de una sola inyec-
cién, al cabo de afios, todavia
exista factor 9.

Y bésicamente lo que quiere ha-
cer la terapia génica es tomar
una copia correcta del factor 9,
colocédndola en un vector (vehi-
culo) que transportard esta copia
correcta a las células del higado,
liberandose en su nucleo. La tera-
pia génica trabaja de otra forma,
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su objetivo es trabajar directa-
mente en el ADN, dandole la in-
formacién correcta a la célula y
que de esta forma por si misma
sea capaz de replicarse.

Una ponencia llena de objeti-
vidad y positivismo, pero tam-
bién cargada en todo momento
de dosis de realidad: la terapia
génica en la actualidad ha con-
seguido ser ya una “terapia de
mejora” para casos graves de

hemofilia y por buen camino se
dirige a ser una “terapia de cu-
racion”.

Cerraba la ponencia presentan-
do y abriendo a quien quisiera
el ensayo y estudio que esta rea-
lizando durante 2015 desde la
universidad de Philadelfia.

La ponencia fue seguida de un
turno abierto de preguntas, du-
das e inquietudes que una por

una fueron atendidas de forma
didéctica y entendedora para los
asistentes.

Unas jornadas que se cerraron
valorando de forma positiva una
vez mas el encuentro, donde
compartir novedades, conoci-
miento y experiencias. Finalmen-
te cerrar este texto con agrade-
cimientos por la colaboracién en
la organizacién a Laboratorios
Baxter.
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un cap de setmana a la neu

Patricia Cabré

Aquest any hem anat a la neu
amb els nens de I'Associacid del
20 al 22 de febrer. Ha estat un
cap de setmana, a tots nivells,
molt intens!

Climaticament dissabte vam te-
nir de tot: estonetes de sol, neu,
navols, perd diumenge va ser
simplement espectacular. Ens
vam llevar i en obrir els porticons
de la finestra de I'alberg ens vam
trobar amb una grata sorpresa:
tota la Cerdanya blancal!ll

Un cop ja a les pistes de Guils,
a la gran nevada se li va ajuntar
una ventada com mai ningl havia
experimentat abans. Un monitor
ens va explicar que la sensaci6
termica era de -18! Preneu nota
papis, I'any vinent assegureu-vos
de posar roba d'abric adequa-
da, per sort els de I'estacié ens

van deixar ulleres de neu i buffs
per protegir els nens que no en
duien.

Perd qui no arrisca no pisca, i
ens ho vam prendre com una
gran aventura. Les imatges que
acompanyen aquestes linies sén
un bon testimoni. Haviem vin-
gut a esquiar, oi? Doncs alla ens
tenieu, tota la pista per nosal-
tres. Els més aventurers ens vam
calcar les botes i els esquis amb
la sensacié de que “no sera facil,
pero valdra la pena”.

Els que no van voler, evidentment,
es van quedar al refugi amb les
persones del servei d'infermeria,
a cap infant se’l va obligar a sortir.

El primer tram va ser una mica
complicat perque el vent ens om-
plia de neu i ens feia trontollar,

pero un cop al bosc, entre els ar-
bres, la ventada es notava men-
ys. Lentorn estava precids, sem-
blaven els paisatges de les grans
pel-licules. Quan ens aturavem
només es sentia el soroll del vent.
| esquiar sobre la neu acabada de
caure era, simplement, un luxe.
| no només vam esquiar, també
vam jugar i gaudir amb la neu:
fent croquetes, arrebossades, ...

|, per mi, el més important és
que els infants es van emportar
la vivencia de que els reptes es
lluiten, no s'aconsegueixen sols.
| que malgrat les dificultats un

Vam acabar el dia cansats pero
contents, satisfets i amb |'autoes-
tima molt alta!
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PARTICIPACIO A JORNADA

| voste, com esta?
El passat 21 de gener es va ce-

ll|

lebrar la Jornada de treball:
voste, com esta? El suport a les
persones que cuiden familiars i/o
dependents” organitzada per la
Xarxa pel Suport a les Families
Cuidadores de la qual, com a
associacid, en formem part acti-
vament. La jornada estava enfo-
cada a posar |'accent en la per-
sona cuidadora perqué sovint,
al costat de la persona malalta o
amb discapacitat, hi ha algi que
passa desapercebut i que també
té altres necessitats a tenir en
compte.

L'Oti Ragull, vicepresidenta de
I’ACH, va participar a la primera
taula d'aquesta jornada expli-
cant la seva experiéncia com a
mare d'un noi amb una malaltia
cronica. El seu testimoni va ser
realment interessant.

“Només es pot donar el que es
I/I

té. Si vols cuidar, cuida't!

ASSISTENT SOCIAL

Volem aprofitar aquest espai de
la revista per comunicar-vos que
la nostra assistent social, la sra.
Pilar Alcaraz, a partir d'ara fara
les seves visites el primer dime-
cres de cada mes de 17:30 a
19:00h.

Tot i aixi, si teniu qualsevol con-
sulta urgent, sempre podeu con-
tactar amb nosaltres en aquest
numero de teléfon 933 014 044
i mirarem d'atendre-la el més
aviat possible.

ANUNCI BREU

El XVII Congreso Nacional sobre
el Sida e ITS que organiza la So-
ciedad Espafiola Interdisciplina-
ria del Sida (SEISIDA) se celebra-
ra del 6 al 8 de mayo de 2015
en San Sebastian bajo el lema
“Reduciendo la vulnerabilidad
en poblaciones clave.”

Las psicélogas de nuestra enti-
dad presentaran dos trabajos en
formato poster.
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http://www.hemojobs.com
Hemojobs es una plataforma
digital para personas con he-
mofilia y otras enfermedades
similares con el objetivo de faci-
litar su inserciéon en el mercado
laboral. Esta dirigida, tanto a las
personas con un certificado de
discapacidad minimo del 33% y
que buscan trabajo, como a las
empresas que pueden generar
oportunidades de empleo para
los usuarios registrados. Hemoj-
obs nacié en 2014, al amparo de
una agencia healthcare, Cocoa
Comunicacion, con el apoyo de
la Federacién Espafiola de He-
mofilia (FEDHEMO) y distintas
empresas patrocinadores, como
Bayer Hispania e Infojobs.
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LJITAE

JORNADA DE ENCUENTRO DEL
COLECTIVO DE LA ACH

Desde hace afios, los miembros
del colectivo que residen en la
comarca de Gerona se encuen-
tran una vez al afio en un almuer-
zo en la casa de colonias Mas
Gorgoll en Palamés. Este afio, la
Junta ha decidido abrir esta invi-
tacion y hacer participe a todas
las personas del colectivo, no
solo a todas aquellas que viven
en Gerona.

Disfrutar juntos en un entorno
mas ludico permite compartir ex-
periencias, ver como crecen los
nifos (y los que ya no lo son tan-
0...) Sabemos que, a menudo,
las obligaciones del dia a dia no
nos dejan el tiempo que quisié-
ramos para mantener el contacto
entre unos y otros. Por eso, cree-
mos que este encuentro puede
resultar una estupenda ocasién
para reencontrarnos.

Si os apetece compartir una jor-
nada con otras personas de la
Asociacién, aqui va nuestra pro-
puesta:

Sabado 25 de abril

11:30 -> Visita al Museo de la
Pesca (Puerto de Palamds. Moll
Pesquer s/n.

13:30 -> Comida en la casa de
colonias Mas Gorgoll. Mas Gor-
goll, 1. Palamés.

17:00 -> Actuacién de grupo de
magia.

19:00 -> Merienda y regreso

Si alguien no dispone de auto-
movil propio, pero estd intere-
sado en asistir, puede ponerse
en contacto con nosotros por
teléfono (933 014 044) o e-mail
(info@hemofilia.cat).

Del mismo modo, estamos a
vuestra completa disposicion
para responder cualquier consul-
ta que tengais previa a la jornada
o recibir confirmaciones.



LAS ALAS

DE LA CREATIVIDAD

Silvia Martin Pérez

A menudo solemos relacionar
el arte con la creatividad. Pero,
iqué entendemos por arte?

Puede haber quizés definiciones
o intentos del ser humano de
conceptualizar lo que es el arte
pero, en mi opinién, el arte no
puede ser explicado ni definido.
El arte hay que vivirlo, hay que
sentirlo, hay que vibrarlo, para
darnos cuenta de que todos y
cada uno de nosotros somos arte
en movimiento.

Cuando pienso en cémo la crea-
tividad, laimaginacién, el juego y
el arte pueden dar alas al ser hu-
mano no puedo mas que pensar
en mi padre. El no perdia el tiem-
po contemplando puertas cerra-
das, él buscaba puertas abiertas,
ventanales y caminos nuevos. No
poder jugar un partido de futbol
como la mayoria de los nifios de-
jaba de ser un problema cuando
se daba cuenta de que podia
disfrutar mas aun creando con su
mente todo un partido; el cual
podian representar junto con su
hermano y sus amigos con todo
detalle. Juntos buscaban una
gran mesa, cubierta por una gran
tela verde, pintaban las lineas del
campo, creaban con mufiecos a
los jugadores y retransmitian el
partido con tanta emocién y con

tanta dedicacién que no queda-
ban neuronas en su organismo
que no vibraran con la magia de
ese universo, que ellos mismos
habian creado.

Cuando pienso en la infancia
de mi padre y el tiempo tan lar-
go de su nifiez que paso en el
hospital, me doy cuenta de por
qué aquello que puede pare-
cer una desgracia en la vida de
cada uno, puede convertirse en
la mayor de las bendiciones. Mi
padre siempre decia que estaba
satisfecho y orgulloso de ser he-
mofilico. Me costé entender esas
palabras, pero ahora me doy
cuenta de que todas y cada una
de las experiencias que vivié mi
padre le permitieron convertirse
en el hombre que fue. Sus largas
estancias en el hospital le permi-
tieron desarrollar su creatividad y
adquirir la capacidad de disfrutar
y divertirse en cualquier lugar y
de cualquier forma. Sus limitacio-
nes fisicas le permitieron darse
cuenta de que no hay limites en
la mente humana y que, cuando
te propones algo, tarde o tem-
prano puedes manifestarlo, con
imaginacion, ilusién, constancia
y confianza en uno mismo.

Puedes maldecir aquello que te
limita, aquello que te hace sentir
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que no eres libre, aquello que te
hace ser diferente, puedes enfa-
darte, puedes deprimirte... Pero
la vida de cada uno de nosotros
es una aventura digna de ser vivi-
da tal y como es. Cada situacion
que vivimos, cada circunstancia
en la que nos encontramos nos
da las claves para descubrir nue-
vOs caminos para experimen-
tar nuevas sensaciones y para
aprender mas sobre nosotros
mismos y nuestro cometido.

Si frenamos un momento, si to-
mamos tiempo para cerrar los
ojos, respirar hondo y escuchar
el latido de nuestro corazén, po-
demos ver que no hay nada ni
nadie que pueda limitarnos mas
gue nosotros mismos, y que sea
cual sea nuestra condicion tene-
mos grandes alas deseando des-
plegar para volar.

Espai obert a la participacié dels associats. Comparteix les teves experiéncies
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GRUP de

'I

Sandra Moreo i Raul Olivé
pares del NIL

Quines raons et van motivar
per formar part del grup de
pares?

Voliem conéixer altres pares per
resoldre dubtes de tota mena,
poder explicar les nostres expe-
riencies i obtenir recolzament de
persones que han passat pel ma-
teix que tu.

S’han vist satisfetes les teves
necessitats o interessos?

Si, gracies a poder escoltar al-
tres pares amb nens de |'edat
del teu o0 més grans, que t'expli-
quen com ho han viscut i el que
han fet en cada situacié. Els seus
consells tranquil-litzen molt.

Qué valores més positivament
d'aquest grup?

Conéixer gent amb qui després
continues tenint contacte, ni que
sigui poc, perd que sempre sén
alla per poder parlar en moments
dificils o per resoldre qualsevol
dubte, perqué possiblement ells
hauran passat per el mateix que
tu en algin moment.

Que li diries a una mare / pare
que acaba de saber que el seu
fill és hemofilic?

El primer, com van fer altres pares
amb nosaltres, és TRANQUIL:-LI-
TAT, que seguint unes mesures
el seu fill podra fer vida normal.

| que per a qualsevol cosa pots
parlar amb ['"Associacié i amb la
Unitat d'Hemofilia de V.Hebron.
El servei que ofereix la Unitat
d'Hemofilia, que et pot atendre a
qualsevol hora del dia, es de gran
ajuda i n'estem molt contents. Al
igual que de I'Associacio.

Abans d'estar al grup, hauria
canviat en alguna cosa la teva
opinié?

Tenia la idea que estaria molt
bé el grup de pares i aixi va ser.
L'dnic que m’hagués agradat és
que haguessin assistit molts més
pares de fills de totes les edats
per poder tenir punts de vista
des de diferents prespectives.
A mi, personalment, se m'ha fet
molt curt i m'agradaria que es
fessin més coses com poden ser
trobades, dinars etc. Estic segura
que estaria molt bé, no em faria
res col.laborar.

mama de Yasser Oulad

¢Qué razones te motivaron
para formar parte del grupo
de padres?

Queria formar parte del grupo
de padres porque necesitaba co-
nocer a otras familias que tenian
algo en comuin a la nuestra: la
hemofilia.

¢En qué ayuda conocer a otros
padres de nifios con hemofilia?
Ayuda mucho, alivia el senti-
miento de miedo que llevas den-
tro y te da fuerza y energia posi-
tiva para seguir luchando al lado
de nuestros hijos.

¢Qué le dirias a una madre/pa-
dre que acaba de saber que su
hijo es hemofilico?

Depende de donde vive cada
familia. Si vive en Espafia un pa-
ciente con hemofilia puede reci-
bir factor, entonces le diria que
no se preocupara, porque con el
tratamiento y un equipo médico
siempre a su lado, todo estard
siempre bien.

Pero si estd en un pais donde hay
falta de medicacion, la verdad es
que las palabras no le van a ser-
vir y tendran que enfrentarse a lo
duro que es la hemofilia.

h“ e ..'-i' :
Montserrat Gunfaus
mamd de Josep Creus

¢Qué razones te motivaron
para formar parte del grupo
de padres?

Al principio era una forma de sa-
ber sobre la enfermedad y sobre
las situaciones en que se encon-
traban las familias con los nifios.
Ahora vamos al grupo para ayu-
dar a otras familias sobretodo
aquellas que han conocido ulti-
mamente que su hijo es hemo-
filico.

¢Has visto mucha diferencia en
la forma de actuar de cada pa-
dre/madre?

Cada persona actua conforme a
su situacion personal (fisicay emo-
cional), pero no hay unas grandes
diferencias de actuacién, todos
intentamos, en la medida de lo
posible, proteger al maximo a los
nifos. Si que hay casos en que el
nivel de proteccion hacia el nifio
es mayor que en otros, pero no
es porque el nifio sea mas fragil
sind porque los padres tenemos
mayor temor.

Todos cuando conocemos la no-
ticia que nuestro hijo tiene he-
mofilia reaccionamos de forma
que lo pondriamos en una urna



de cristal aisldandolo de los peli-
gros del mundo. Luego cuando
ya conoces la enfermedad, como
afecta ésta a tu hijo y sobretodo
cuando conoces el tratamiento
(profilaxis) aprendes a convivir
con tu hijo y la enfermedad sin
encerrarlo en una urna de cristal.

¢Has visto muchas similitudes
en la forma de actuar de cada
madre/padre?

Una vez asumida la noticia y
cuando el nifio ha empezado la
profilaxis todas las familias ac-
tian de forma muy similar in-
tentando que la enfermedad no
condicione la vida familiar

Antes de pasar por el grupo,
¢hubiera cambiado en algo tu
opiniéon?

La verdad es que nos sorprendioé
que nos fuera tan util el grupo y
no creimos al principio que asi
fuera. Nuestra opiniéon es muy
buena y seguiremos asistiendo a
las reuniones que se hagan siem-
pre que nos sea posible.

Teresa Massana
abuela de Sergi Gonzdlez

¢ Qué te decidié a formar parte
del grupo de abuelos?

Cuando nacié Sergi, mi nieto,
estaba muy asustada. No cono-
cia nada sobre la hemofilia. Creo
que si hubiera existido este gru-
po me hubiera ido muy bien.

¢Qué valoras mas positivamen-
te de este grupo?

Las experiencias de cada abue-
lo, lo que me extrafia mucho es
que con la poca informacién que
tenemos algunos, no haya mas
abuelos con los que reunirme.
Una pena.

¢En qué ayuda conocer a otros
abuelos de nifios con hemofi-
lia?

Ayuda a ver como cada abuelo
lo ve de forma diferente, porque
no hay dos niflos hemofilicos con
los mismos problemas.

¢Ha cambiado tu relacién con
tu nieto después del curso?
No, cuando yo fui al grupo de
abuelos, Sergi ya tenia 14 afos.
Yo ya habia pasado los proble-
mas de un nieto mas pequefio.
Pero si que me hizo sentir bien,
el poder ayudar un poco.

¢Qué le dirias a un abuelo que
acaba de saber que su nieto es
hemofilico?

Primero que no se angustien, al
principio sufrirdan mucho, pero
luego se irdn calmando a medida
que vayan teniendo informacién.
Que se informen con abuelos
que tienen ninos mas mayores y
ya hayan pasado por los proble-
mas que van a pasar ellos. Que
vayan a todas las reuniones para
informarse y veran como ayuda
escuchar a otros abuelos.

Eleonor Ferrer
abuela de Daniel Mestre

¢Qué te decidié a formar parte
del grupo de abuelos?

En primer lugar pensé que aun-
que me huebieran informado,
siempre se aprenden sobre si-
tuaciones que no has pasado.
Pienso que esto nos ayuda cuan-
do tenemos a nuestros nietos.
También me gusta colaborar, te-
niendo en cuanta que siempre es
beneficioso para uno.

¢Crees que tu nieto necesita
mas proteccion?

No, mi nieto tiene la proteccién
necesaria, unos padres que se
preocupan por él, le dan el fac-
tor los dias que le toca tomarlo.
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Tiene el control de los médicos
del Hosp. del Vall d"Hebrén. Por
otra parte quieren que haga una
vida normal, colegio, natacién,
amigos, etc. En agosto cumplié
7 afios y es un nino feliz.

¢ Tu forma de actuar con tu nie-
to ha cambiado al saber que es
hemofilico?

No, creo que actio con él con
toda normalidad, igual que con
mis otros nietos. Eso no quie-
re decir que quizas te preocupa
mas si le ves hacer travesuras,
que puedan tener consecuen-
cias.

¢Crees que a tu nieto le tienes
que poner mas limites por ser
hemofilico?

Yo creo que mas que limites, hay
que tener mas precauciones que
con los otros nifios. Pero los adul-
tos estamos para que esto no li-
mite su vida. A partir de aqui, al
mas minimo sintoma hay que to-
mar las medidas adecuadas.

¢Ha cambiado tu relacién con
tu nieto después del curso?

Ha cambiado en el sentido de
que lo he tenido mas semanas
en mi casa de |I'’Ametlla del Va-
llés, y por lo tanto he convivido
mas con él, y él también con sus
primos. De todas formas, yo lo
veo a menudo, cada semana al
menos viene un dia a comer.

¢Antes de pasar por el grupo
hubiera cambiado en algo tu
opinién?

Entrar en el grupo me ha servido
para conocer mejor la hemofi-
lia, intercambiar ideas con otros
abuelos, las charlas, verdadera-
ment conocer mejor el problema
y yo creo que ayuda para afron-
tarlo de otra manera.



ACH | Propostes pag.16

Flipboard

Crea tu revista personal digital
eligiendo las noticias y los conte-
nidos que te interesan. Flipboard

permite leer publicaciones como
CNN, El Pais, EIl Mundo o Na-

tional Geographic de forma
gratuita, ademas de encontrar
cualquier fuente, medio, blog,
etc. con su barra de busqueda.
También puedes conectar con
redes sociales como Facebook,
Instagram, Twitter y LinkedIn y
flipear facilmente por fotos y pu-
blicaciones de amigos.

Wallapop

Un mercadillo virtual en forma
de app gratuita para comprar y
vender productos de segunda
mano. Puedes poner a la venta
todo lo que quieras. Solo has de
hacer una foto al producto con tu
movil, publicarla en la aplicacion
y en tan solo unos segundos tu
articulo estara visible y a la ven-
ta. Los productos disponibles se
muestran ordenados en funcién
de lo cerca que se encuentran de
ti, asi que si deseas comprar algo
solo tienes que ponerte en con-
tacto directamente con el vende-
dor y decidir dénde os veis para
hacer la compra-venta.

Fiete - Un dia en la granja

Una app confeccionada con ca-
rifo para que los mas pequefios
acompafien a Fiete y sus dos
amigos, Hinnerk y Hein, en sus
trabajos en la granja. Por la ma-
fiana se recogen los huevos del
gallinero, al mediodia se orde-
fian las vacas y por la noche se
alimenta a los cerdos. Y cuando
acaba el trabajo, siempre queda
tiempo para terminar el dia alre-
dedor del fuego antes de decir:
“iBuenas noches!”. Tecnologia y
distraccion para disfrutar en fa-
milia.

Fulgencio el luciérnago
Fulgencio estd invitado a una
fiesta de luciérnagas pero le da
miedo ir. El es algo “distinto” y
se siente inseguro. ;Acompana-
mos a Fulgencio en esta aventu-
ra? Para que los més pequefios
(y los que ya no lo son tanto)
potencien su creatividad y dejen
volar la imaginacién con anima-
ciones interactivas y sorpresas
que fomentan el descubrimiento
y la curiosidad a la vez que trans-
miten valores con moralejas. Una
bonita historia, con ilustraciones
y gréficos encantadores, que
transmite sentimientos positivos
de forma divertida.

Universal Doctor Speaker

Un traductor médico que facilita
las consultas tanto de médicos
como de pacientes cuando estos
se hallan en un pais de distinta
lengua. Con ilustraciones expli-
cativas y mas de 500 locuciones
de audio en 6 idiomas para fa-
cilitar la comunicacién entre los
pacientes y cualquier trabajador
sanitario, se encuentren donde
se encuentren y cualquiera que
sea su lugar de origen. Ademas,
podras llevar tu historial médico
y tu tratamiento (recetas, etc.) en
todos los idiomas de la aplica-
cion.

La tribu de los cosmopolitas
Un bonito cuento interactivo ba-
sado en el valor de la alegria y la
familia. Pablo recuerda algo muy
importante que su padre habia
olvidado y junto a Coco, su ami-
go inseparable, decide empren-
der su busqueda en mitad de la
noche. Ayuda a Pablo y a Coco
a recuperar “eso tan importante
que no se debid olvidar” a partir
de divertidos retos y sorpresas,
ldminas para colorear, animacio-
nes, y juegos de memoria.



Ja tenim data per a les colonies.
Seran de I'1 al 10 de juliol.

Reserveu-vos les dates al calendari.
Obrirem el periode d'inscripcio a
finals d’abriFi us enviarem la
informacid necessaria a través dels
mitjans habituals.
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MIQUEL CALCADA

Ens hem de llevar pensant:
gué puc fer? Doncs som-hil

Anna Fernandez / Roberto Santos

Miquel Calgada (Sabadell, 1956) ha exercit de conductor, guionista, productor, empresari en radio i
televisid i, més recentment, de comissari de la commemoracié del Tricentenari. Més enlla de periodista
és comunicador. Defensa amb fermesa la independéncia de Catalunya i creu que el periodisme ha de

recuperar rigor i serenor.

En un moment com l'actual de
crisi, neguit i desconfianca vers
la politica, quina creus que ha
de ser la funcié del periodisme?
El periodisme té una funcié molt
important i ara més que mai
hauria de fer la seva feina de la
forma més rigurosa possible.
Possiblement, la necessitat d'in-
mediatesa que creen les xarxes
socials publicant tuits i posts de
forma rapida ens ha fet acostu-
mar a llegir idees i rumors que
surten d'aqui i d'alla. Crec que
des de la professié hauriem de
fer un esforg tots plegats, i algun
tipus de periodisme en concret
més encara, per recuperar la se-
renor, la tranquil-litat i el rigor.

Qué ha canviat en la teva for-
ma d’entendre el mén d’enca
que vas comencar a Catalunya
Radio I'any 1983?

Doncs practicament tot. Jo vaig
comencgar amb 17 anys aixi que,
com a minim, m'ha canviat la
veu, m’he fet molt més gran i han
variat moltissimes coses. Entre
elles, el pais. Jo crec que qualse-
vol persona, quan mira enrere, es
fa creus de com han canviat les
coses amb els anys.

Un dels teus programes, Afers
Exteriors, ha estat qualificat
com un classic del génere de
viatges. Qué en penses?

Diria que, en realitat, era més
que un programa de viatges,
ja que també hi havia una part
d’humor, entrevistes i, fins i tot,
historia. Afers Exteriors va néixer,
si se'm permet |'expressio, per
mirar d'augmentar |'autoestima
dels espectadors de la televisio
de Catalunya. .

Tant és aixi que després han apa-
regut programes molt similars.

Creus que la copia és la millor
mostra d'adulacié?

Si, del tot. Si et copien vol dir que
t'estan fent un homenatge, que
allo que fas deu agradar i per
aixo volen fer una obra paral-lela.

Seria molt pitjor que ningd no en
parlés. En el mén audiovisual el
secret esta en la forma de combi-
nar |'experiéncia per trobar una
formula que tingui sortida.

Molts del que et seguim ara
hem crescut mirant el Persones
Humanes i recordem la “cabra-
cam”. Ara que aquesta paraula
esta tan de moda... creus que
la "cabracam” va ser el primer
animal "hipster” de la historia
de la televisi6?

| tant! Es clar que va ser el pri-
mer animal “hipster”A més ens
donava un planol d'alld més sub-
jectiu perque deixavem a la po-
bra bestia voltant pel platé amb
la camera lligada al cap i el cas
és que van sortir planols que es-
taven d’allo més bé.




Viatjar tant com tu ho has fet
ajuda a trencar topics i també
a confirmar alguns de certs.
Quins dels topics que volten
pel mén sobre els catalans hau-
riem d'explotar més?

El cas és que els topics sempre
acostumen a ser negatius. El que
si crec que podrem aportar a la
comunitat internacional un cop
siguem un estat independent és
la nostra capacitat d'integracié.
Com integrem la gent és un gran
valor que tenim.

Arran de la teva estada als Es-
tats Units, com es veu Catalun-
ya des de la distancia?

Es veu petit i lluny. Sembla un
topic, pero és la veritat. Mental-
ment i personalment, estant en
un pais tan gran i una potencia
com Estats Units, amb oportu-
nitats infinites, també compro-
vava amb tristor com nosaltres
portem 300 anys en situacié de
constrenyiment i una actitud una
mica castradora. Ens hem de
llevar pensant: que puc fer? Per
que no? Doncs som-hil!

Després de la teva trajectoria
professional, imaginaves que
acabaries sent comissari del
Tricentenari?

La meva trajectoria professional
ha estat la que he volgut i m’ha
vingut de gust. En un moment
vaig pensar que havia d’empén-
yer des d'un ambit public perque
aquest pais sigui independent.
Quan em van proposar aquest
comissariat ho vaig acceptar en-
cantat perque crec que és un pri-
vilegi.

Qué t'ha aportat a nivell pro-
fessional i personal?

A nivell professional poder dur a
terme alguns dels ensenyaments
que he rebut als Estats Units, a
més de |'experiéncia que tinc en
el mén empresarial privat i por-
tar-les a I'’Administracié publica.
Personalment, apart del privilegi
que suposa fer de comissari, un
coneixement molt més profund
d'una realitat que desconeixia.

No havia tingut I'ocasié de viat-
jar tan sovint i anar a tants llocs
diferents de Catalunya estant
a prop de la gent i aixd també
m‘ha enriquit molt.

Com creus que es veu Catalun-
ya des de I'exterior?

Si aquesta pregunta me ['ha-
guéssiu fet fa cinc anys la respos-
ta hagués estat diferent. Ara crec
que, si primer ens miraven amb
certa curiositat, ara ho fan amb
certa admiracié perqué no és ha-
bitual que després de 3 6 4 anys
seguim amb la nostra determina-
ci6é per quelcom tan senzill com
és votar i voler expressar-se. A al-
tres paisos molt més instal-lats a
la democracia, moltes de les ac-
tituds del govern espanyol sob-
ten moltissim. No les entenen.

Quins projectes tens a partir
d’'ara?

Ara mateix acabar el comissariat
del Tricentenari i d'aqui enda-
vant ja veurem. A partir d'aqui,
la meva opcié és treballar en
aquest procés que pot durar 4,
5... 10 anys... de posar en marxa
aquest nou estat.

Quin és el pais que t'ha colpit
més?

N’hi ha molts, perd Corea del
Nord, Haiti i Albania, per la mise-
ria que he pogut trobar.

Quina és l'extravagancia més
gran que has fet?

Suposo que n’'he fet moltes,
pero hauria de pensar... Parlant
de Corea del Nord, potser es pot
considerar extravagancia haver
portat com a regal un boligraf
de TV3. Ens van dir que el més
important no era el regal, sin6 el
motiu. Pero havent vist la reaccié
potser si que haurifem d'haver
portat una altra cosa...

Quin talent t'agradaria tenir?
No envejo cap talent especial. Si
de cas, tenir més temps per se-
guir estudiant més.

Quan fas servir la mentida?

No la faig servir practicament
mai, pero no dir mai. Amb el
temps te'n adones que amb la
mentida no vas enlloc.

Si poguessis canviar alguna
cosa de tu mateix, quina seria?
La impaciencia. De fet, estic en
el cami d'anar millorant.

De qué et penedeixes?

Ufff... de moltes coses, pero ja
estan fetes. Si ara pogués tor-
nar enrere hi ha coses que faria
de forma absolutament diferent
perque tens una experiencia,
pero s'ha de saber conviure amb
el que fas i tirar endavant.



Associacio Catalana de I'Hemofilia
Serveis d'atencio al col-lectiu

> Assessorameni medic o sanitarl
> Assessorament en temes socials, juridics | fiscals

> Programa d'acollida de nous cases amb hemofilia

> Assisténcia i atencio psicolégica

> Grups psicoeducatius o d'ajuda mitua

> Alencié pedagogica | assessorament a centres educatius

> Programa d'alencié a dones porfadores d'hemotilia |

dones afectades per coagulopaties congenltes

> Programa d'atencio a persones nouvingudes

> Serveil d'alencié domiciliaria

> Borsa de treball per a persones amb el cerlificat de disminucid
> Activitats en el lleure i I'espori

> Terapies complementéaries: Nidra loga, Massatges lerapeutics,
Taller pel maneig del dolor

> Programa de sensibilitzacié | difusio

Amb la collabordacio de;
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