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La salut és un estat de
complet benestar fisic, mental
i social, i no només labsencia

d’afeccions o malalties.

Preambul de la Constitucié de
I'Organitzacié Mundial de la Salud (OMS),
signada el 22 de juliol de 1946 pels representants dels
61 Estats presents a la Conferencia Sanitaria
Internacional celebrada a Nova York.

La definicid no ha estat modificada des de que va
entrar en vigor el 7 d'abril de 1948.
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Proleg

Per entendre el nostre present, es requereix entendre el nostre passat, i quin
millor moment de fer-ho que ara, en el nostre 40e aniversari. 'any 1976, un
grup de persones van decidir unir-se per treballar conjuntament amb l'ob-
jectiu de millorar I'atencié, el tractament i la qualitat de vida de les persones
amb hemofilia. Aixi naixia I'Associacié Catalana de I'Hemofilia.

Es volia deixar enrere un tractament aleshores molt precari i esdevenir un
col-lectiu unit, amb finalitats comunes. La creacié de la nostra associacié vo-
lia oferir un espai de trobada i ajuda mutua, un espai desperanca on poder
compartir inquietuds i, també, posar en comu alld que sovint, de manera
resignada, algunes persones experimentaven en soledat o en l'entorn fami-
liar més proper. 'hemofilia en cap cas, havia de ser una carrega individual.
Integrar-se a I'Associacié comportava un sentit de pertinenca i, al mateix
temps, un desig de poder aportar al col-lectiu des de la particularitat de
cadascul.

Un col-lectiu que, al llarg dels anys, ha anat construint i creant la seva pro-
pia identitat i gue s'ha guanyat un reconeixement. Aquest reconeixement
no ha estat gratuit: s'ha obtingut a partir d'un lideratge compromes, amb
treball ferm i rigords de persones que han cregut i defensat una causa co-
muna. Anys de fortes i dures reivindicacions, sol-licituds, reunions i reclama-
cions, davant del sector public i privat, tot portat a terme des de la respon-
sabilitat per aconseguir arribar a un reconeixement dels danys causats. De
la mateixa manera, sequim lluitant per la millora constant del tractament
de I'nemofilia i per garantir I'atencio integral a les persones amb hemofilia
i les seves families.

El nostre cami no ha estat facil. Hem hagut de fer front a situacions molt
complexes i doloroses. En aquest viatge ple d'entrebancs, vam perdre per-
sones valentes, fortes i plenes de coratge; en la seva memoria i en el seu
honor hem arribat a moltes de les fites que elles mateixes anhelaven.

Amb motiu del 40¢é aniversari de I'Associacié Catalana de I'Hemofilia hem
volgut que aquesta historia, la nostra historia, es faci publica i coneguda. La
millor manera de fer-ho és a través dels mateixos protagonistes, que expli-
quen la seva experiencia i la propia vivencia. Aixi, de manera entrellacada,
entre tots, sintenta explicar el que ha estat i és la nostra entitat: “la soci”.
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La nostra intencid és reconeixer a tothom que, en un moment o altre, ens
ha acompanyat al llarg d'aquest trajecte; algunes d'aquestes persones, per
desgracia, ja no estan entre nosaltres. El llibre que tens a les mans vol recor-
dar i honrar tots els protagonistes de la nostra historia. Haguéssim volgut
donar veu a tothom, pero aixd no ha estat possible; i és que sobn moltes les
persones que, en el transcurs del nostre viatge com a associacio, s'han in-
tegrat en el nostre projecte: professionals de diferents arees, col-laboradors
i, el que sempre ens ha donat forca per a seguir amb els nostres anhels, les
persones amb hemofilia i les seves families.

Després de 40 anys de vida, considerem que ara és un bon moment per fer
balang, posar en valor tot el treball realitzat i imprimir amb més forca si és
possible el nostre model associatiu més enlla, fins i tot, de les nostres pro-
pies fronteres. Esta en el nostre deure ser un referent d'actitud, compromis
i solidaritat en memoria i reconeixement dels que van lluitar per la nostra
associacio i que ja no ens poden acompanyar; pero al mateix temps cons-
cients de tot el que implica el present i amb motivacié per a tots aquells
que en un futur formaran part de la gran familia de I'Associacié Catalana de
I'Hemofilia.

Aguesta és, també, la teva historia.

La Junta del’ACH

GRANS MOTIUS PER A UNA PETITA INTRODUCCIO

Es arribat el 40& aniversari de I'Associacié Catalana de I'Hemofilia i la

millor manera de celebrar-ho és donant a coneixer la seva historia.

Rendir tribut a tots els socis i a les persones implicades en la trajec-

toria de I'Associacio, divulgar la seva missié i les seves escomeses, do-
nar a coneixer el seus objectius i el seu treball diari. | fer-ho a través dels
diferents punts de vista de les persones que l'integren o collaboren amb
aquest col-lectiu. Perqué els protagonistes han estat ells i elles, hemofilics
grans i petits, pacients i metges, familiars i amics, professionals de la salut i
terapeutes, simpatitzants i persones interessades en el mon de I'hemofilia.
Ells sén gent corrent, en el millor sentit del terme, no herois, ni supermans
ni superwomans... gent que, enfront d'un problema de salut, han decidit
arromangar-se, posar fil a I'agulla i buscar els tres peus al gat si és necessa-
ri... Ells son els que han escrit, amb les seves vivencies, la historia de 'ACH i
aqui volem recollir-la perqué en quedi constancia i perqué, a partir d'aqui,
aquesta historia faci el millor que pot fer: continuar.

Si ens permeteu, us farem una petita presentacié dels qui seran els nostres
guies d'aquest viatge en el temps.
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PRESENTACIO D’ALGUNS DELS
PROTAGONISTES DE LA HISTORIA DE LACH:
PERSONES QUE COMPTEN | CONTEN

No hi sén tots, pero els qui hi sén representen molt bé el col-lectiu

que conforma 'Associacio i la qualitat del seu teixit huma. Han fet
un forat en les seves agendes i s'han prestat a les entrevistes amb total ge-
nerositat i predisposicio. Tots deien el mateix: "Jo no sé si podré ajudar gaire
amb el meu testimoni’, com aquell que diu“Jo no sé si sera prou important
la meva aportacid”. | cada cop succeia que, no només aportaven testimonis
molt valuosos per a la confeccié de la Historia de I'Associacié, sind que cada
experiencia era una petita llicd de lluita, de tossuderia, de valentia, dempa-
tia, de coratge, de voluntariat, de ganes de seguir endavant. Tots i cadascun
han contribuit a explicar la petita gran historia d'un grup de gent amb un
objectiu comu: aconseguir viure i conviure millor amb la malaltia de I'he-
mofilia. Us presentem els veritables narradors d'aquests quaranta anys.

Miquel Rutllant

“No he volgut ser el metge dels hemofilics
especificament; pero he estat amb I'Associacio des
dels primers temps i he col - laborat sempre

amb tot el que he pogut.”

Ha estat Director de I'Hospital de Sant Pau, president de di-
verses Societats Cientifiques, professor de Medicina de la Uni-
versitat Autbnoma de Barcelona i autor d'un gran nombre de
publicacions. Va ser Director del Departament d'Hematologia
de I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. Actualment és vocal
del Consell d’Administracié del Banc de Sang i Teixits. Vinculat
des de fa molts anys amb I'Associacié, també és un dels fun-
dadors i patrons de la Fundacié Privada Catalana de I'Hemofi-
lia. Amb la seva vitalitat arrabassadora, ens ha explicat tantes
coses de I'hemofilia, en particular, i de la medicina, en general,
que caldria un altre llibre per recollir-les totes.

Adolfo Rodriguez
“El motor es tener la rabia suficiente y canalizarla
bien como ha sucedido en la Asociacion. Y después
creer en tu verdad sin artificio. No puede ser que los
hemofilicos sufran de manera extra por estar mal
organizados. Estamos unidos para evitarlo.”

Es President de la Fundacio Privada Catalana de I'Hemofilia i
vocal de la Junta de I'Associacié Catalana de I'Hemofilia. Es un
dels socis més antics en actiu i sempre ha estat present en
els episodis més rellevants que ha viscut I'Associacio. La seva
vida no ha estat un cami de roses, ha viscut els aspectes més
durs de la malaltia quan era petit, de jove i a I'edat adulta. La
seva professio és la infermeria i la seva dedicacio a les tasques
de 'ACH ha estat molt intensa. 'Adolfo no refusa donar el seu
testimoni; un germa seu ja no hi és per poder fer el mateix. El
seu discurs és molt realista, carregat d'arguments i raons. No
amaga cap espina del tema, pero al mateix temps ens trans-
met una voluntat de lluita que simbolitza perfectament l'es-
perit de I'Associacio.

Oti Ragull
“Per les dates hauré de consultar papers. Jo em
forco a oblidar alguns moments i he de pensar molt
en les dates de la mort d’algun amic. Vull recordar-
me de la seva vida, de com reia, de com era. Mai
obrir la ferida i tirar sal. Sempre mirar endavant.
Amanyagar-nos. Cuidar-nos. No volem estar aqui
per queixar-nos. Jo sempre penso, davant dels qui no
ens coneixen, que no surti la plorera.”

Vicepresidenta de la Fundacio Privada Catalana de I'Hemofilia
i de I'Associacio Catalana de I'Hemofilia. La seva professié és
la d'infermera, durant molts anys va treballar a I'Hospital Sant
Joan de Déu. Perd va haver de fer un paréntesi per dedicar-
se, exclusivament, als assumptes de 'Associacié, on continua
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desenvolupant tasques directives. Actualment treballa al
Banc de Sang i Teixits. Es una part molt gran de 'anima de
I'Associacio. Ella no vol escoltar cap de les lloances que tothom
li dedica quan surt el seu nom, perd tothom coincideix que
sense ella no existiria I'ACH tal com és avui dia: un col-lectiu
fort i preparat amb excelléncia per desenvolupar la seva
missié. S'emociona quan parla del seu fill, s’emociona quan
parla dels companys de lluita, semociona quan recorda els
qui no hi son, perd mai perd la fermesa ni la determinacié. Es
practica, tenag i compromesa.

Enric Cahamares

“Ara ja fa molts anys que lAssociacio esta
implantada i es coneix més. Pero coneixer-la no és
cercar a Internet o llegir un fulletd... S’ha de venir

aqui, aqui hi ha molta gent molt preparada de
molts anys que acollira cada cas i lencaminara.
Pot canviar de debo la vida del malalt, que sapiga
totes les coses que es poden fer per millorar la seva
situacio... paga molt la pena dedicar
un temps a visitar CACH.”

L'Enric pateix una hemofilia severa i tota la seva vida ha treba-
llat de valent dedicant-se a tasques administratives i a la in-
formatica. Sempre ha estat vinculat a I'Associacié i presumeix
d'haver sigut un bon usuari dels seus serveis, que considera
basics per a la qualitat de vida de qualsevol hemofilic. En I'ac-
tualitat esta jubilat. £l seu lema és mirar sempre de superar-se
i convertir els desavantatges en avantatges. Per ell, 'Associacio
és el recurs principal per a qualsevol hemofilic i ho reivindica
sempre que pot. No perd ocasio de collaborar en reunions i
actes associatius.

Albert Martinez
“El que més satisfacciéo em dona és quan parlo amb
les families i els hi puc dir: Ei, mira, que no passa
res, deixeu que els nens facin coses, mira com estic
Jjo... explico als pares la part positiva i
no els enganyo: existeix.”

LAlbert té hemofilia A severa i va patir inhibidor quan era pe-
tit. Segons ell mateix ens explica, de vegades, quan el cos rep
el factor que necessita per aturar les hemorragies, l'entén com
una cosa externa i es defensa. A aquesta reaccié se I'anome-
na crear un inhibidor; aleshores el factor no fa l'efecte desitjat
i costa molt aturar les hemorragies. Als seus vint-i-cinc anys
ningu diria que és hemofilic. Amb algun problema felicment
superat, ha estudiat Arquitectura Técnica i treballa en un
despatx d'arquitectes, perd els divendres al mati els dedica a
I'Associacié Catalana de I'Hemofilia. Diu que és conscient que
la col-laboracio s'acabara algun dia. Perd també sap que mai
es desvinculara del tot d'aquest lloc on pot fer una cosa que
l'omple de satisfaccié: donar testimoni positiu als pares i nens
que arriben per primer cop a I'ACH. Per ell, l'esport i 'activi-
tat controlada sén la millor manera d'afrontar la malaltia amb
normalitat i aixi ho explica a tots els que es posen en contacte
amb ell.

Tere Tudela

“El projecte educatiu de UEscola Projecte
sempre va ser integrador. Per aixo no ha perdut
vigéncia. Es el llegat del meu germa Hermini, a
qui vaig estar tan unida. Ell ens ha deixat pero
no del tot: hi ha l’escola, hi ha l'Associacio i jo
continuo vinculada als dos llocs perque el sento
present. Superaré el dolor pero superar la
seva mort, mai. Es que no ho vull”

ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA
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La Tere és Presidenta de la Fundacié Hermini Tudela. 'Hermi-
ni, el seu germa, era hemofilic i va ser un dels fundadors de
I'Escola Projecte per a la integracié del nen amb hemofilia en
el mon educatiu. La Tere és triple A: activa, acollidora, agraida.
Ha viscut episodis molt durs durant la seva existéncia; un dels
pitjors: la perdua del seu germa a la plenitud de la vida. Dins
d'una familia molt ben avinguda, ella i 'Hermini van ser dos
germans encara més ben avinguts; tant, que ella va prioritzar
el projecte educatiu de I'Hermini per davant dels seus propis
negocis familiars de joieria. Per aquest mateix motiu, ha estat
sempre vinculada a I'Associacio i manté lligams molt afectius
amb alguns dels seus membres. Escoltar-la parlar de I'Escola
Projecte fa venir ganes de tenir infants i matricular-los-hi im-
mediatament.

Felipe Ortega
“L’ACH ha estat dels i per als hemofilics. Amb tots
els respectes, crec que a d’altres associacions
no ha estat aixi. Nosaltres no hem volgut fer
grans menjars oficials, diades especials ni festes
benefiques, ni recepcions. Sempre organitzem
activitats de cara als socis. No vol dir que, si cal, no
fem un acte de representacio, pero no som
gent de passejar-nos pels salons.”

Aquest infermer jubilat va entrar en contacte amb I'Associacio
Catalana de I'Hemofilia a comencaments dels anys 80 quan,
juntament amb la seva dona, I'Oti Ragull, buscava informacié
per poder atendre millor el seu fill diagnosticat d’hemofilia.
Tot just el 1982 van comencar a organitzar-se colonies per als
més petits, i el 1985 Felipe ja es va posar al capdavant de l'acti-
vitat fins avui. Quan parla de les colonies, i també de la missio
humana i social de I'Associacio, es fa palés que ens trobem
davant d'una persona amb un gran sentit de la responsabilitat
i una gran capacitat de servei. A banda de Director de I'Esplai i
responsable dels programes d’agermanament que organitza

la World Federation of Hemophilia, és vocal de la Junta. A poc
a poc, deixa el relleu a les noves generacions per a les quals
té un missatge clar: vetllar per la feina ben feta sense descans.

Marc Pares

“LAssociacio és com un regal caigut de cel. Bé, hi ha
molta feina i molta gent darrere pero ho dic en el
sentit que hi és sempre, encara que no la necessitis.
Sempre saps que hi ha un representant d’aquest
col-lectiu, algti que vetlla per tu, qualsevol dubte
que tens, no sé, mil coses, doncs amb un mail o amb
una trucada pots quedar tranquil. Si no hi fossin, ho
trobariem a faltar. No pots estar tot el dia al metge i
aquli st que pots venir o trucar cada cop que et cal.”

El Marc té 33 anys i ha estudiat Publicitat i Relacions Publiques.
Actualment treballa com a administratiu. Ha estat Regidor de
Cultura del seu poble, Sant Boi de Llucanes. La malaltia podia
haver-lo convertit en un noi solitari perqué ha passat molts
periodes enllitat a causa d’'un inhibidor molt resistent que im-
pedia que el factor li fes l'efecte desitjat. Pero l'estimacié de la
seva familia, el caliu del seu poble i la seva forca de voluntat
I'nan convertit en la persona activa i decidida que és avui. La
seva conversa és la d'una persona curiosa i molt participativa.
Té un veritable do per a les relacions socials; ha encertat de
ple en els estudis que ha escollit. Per culpa de la distancia, no
dedica més temps a 'ACH, perd saben que poden comptar
amb ell sempre que ho necessitin, com quan va viatjar a Pa-
nama amb el Felipe Ortega per participar en I'agermanament
amb la Sociedad Panamena de Hemofilia.

Patricia Cabré

“Vaig entrar en contacte amb l'Associacio a través
d’'una immersio: visitar els domicilis de tots els
associats menors d’edat i dialogar amb les seves
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famdilies per fer un estudi de les necessitats del
col-lectiu. Vam fer aquest estudi domiciliari amb el
Felip Ortega; per mi va ser un gran mestre i encara
ho és perque al seu costat he aprés molt del que sé
de ’hemofilia. La majoria de families ens van acollir
de manera agraida, cadascu a la seva manera, tots
ens van explicar la seva historia sincerament, cada
relat de vida era diferent... Encara avui recordem
molts d’aquells testimonis. Un cop has viscut una
experieéncia com aquesta, no pots eludir-la mai més,
et sents part d’'una gran familia. Sempre he intentat
pensar en tot el col- lectiu cercant el més adequat
per a aquells que més ho necessiten.”

Es dificil pensar en I'Associacio i no visualitzar la figura de la Pa-
tricia. Aquesta pedagoga de 46 anys treballa a I'Associacio Ca-
talana de I'Hemofilia des de 1994. Actualment és la Coordina-
dora de Projectes i Serveis i Directora de les Colonies de I'ACH.
Durant els seus Ultims anys de carrera va entrar en contacte
amb I'Escola Projecte i el seglent pas va ser col-laborar en un
estudi d'investigacio amb I'Associacio Catalana de I'Hemofilia.
Ella, el Roberto, el David, la Silvia, la Ceres, la Merche, la Kety, la
Pilar, I'Albert, I'Oscar i la Rosa son l'equip professional que avui
dia podeu trobar a les oficines de I'Associacié. Coneixen el dia
a dia de tots els socis, fan rutllar els “motors” i les “cuines” de
I'ACH seguint sempre les directrius de la Junta Directiva. Igual
que els membres de la Junta, sén persones també dedicades
al 100% a una causa i representen l'alt nivell de professionalit-
zacio que 'Associacio ha assolit en l'actualitat.

Sebastia Bardolet

“Penso que fer una mica de rebombori amb el tema
de les malalties és important. Es necessari el que es
recapta o el que s’aconsegueix de les institucions,
pero encara és més important educar la sensibilitat
de la societat. Perque hi ha molta part de la societat
que viu tranquil - lament sense cap dificultat i sense
ni saber que existeixen aquests problemes
personals o familiars tan grans.”

Reconegut mestre de musica sacra, va ser prefecte de I'Esco-
lania de Montserrat, després prior de la comunitat de monjos
i va succeir en el carrec d'abat a Cassia Maria Just del 1989 fins
al 2000. 'abat emerit de I'Abadia de Montserrat té un record
molt grat del seu encontre amb alguns dels membres de I'As-
sociaci¢ Catalana de I'Hemofilia. Ens explica que, tan bon punt
com els va conéixer, va comprendre que patien una situacio
gravissima i que necessitaven ajut. Eren els comencaments
dels anys 90, un periode molt dur a la vida dels hemofilics de
tot el mon a causa de la contaminacio del factor de coagula-
ci6 amb el virus de la immunodeficiencia humana (VIH). Als
representants de I'Associacio, se'ls va ocorrer demanar-li que
els fes costat per exercir més pressié a les autoritats sanitaries
i politiques. Ell, modestament, no creu que la seva influéncia
fos decisiva, perd reconeix que es va prestar de grat a ser un
transmissor de les inquietuds de I'ACH. Va estar present quan
es van celebrar els 25 anys de I'ACH i ara, que se'n celebren
40, continua admirant i animant el model d'associacié que ha
esdevingut.

Assumpta Mateu

“Una de les coses més importants per afrontar un
problema, ja sigui una malaltia, un conflicte, un
trauma... és aprendre a partir de la responsabilitat
que tenim de nosaltres mateixos; no buscar
culpables i tampoc ser victimes. La rabia és
necessaria en el moment critic pero no t’hi pots
quedar. Coses com aquestes les vaig aprendre
mentre creava els vincles entre els pacients de 'ACH
i jo mateixa. Tot i que ja havia treballat abans en
altres llocs, alli vaig viure un veritable
bateig professional.”

Aqguesta psicologa, psicoterapeuta gestaltica i integrativa va
néixer a Viladecans (Barcelona), perd ha viatjat i viatja molt i
pel seu taranna cultiva i recull experiéncies enriquidores per
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totarreu on passa. Va treballar cinc anys a I'ACH, on va organit-
zar el Servei de Psicologia de l'entitat. També va introduir les
sessions de meditacio i ioga com a activitats beneficioses per
als socis. Coincidint amb una época molt complicada de I'As-
sociacié, es va fer carrec dels casos d'afectats per la contami-
nacio del factor i dels seus familiars. Considera aquesta tasca
com un punt d'inflexio professional i personal que la va portar
a descobrir la seva orientacié i a especialitzar-se en I'acom-
panyament del dol. Tot i que viu a Mallorca, manté una relacio
d'amistat amb els antics companys de I'Associacié.

Xavier Trias

“En la vida et trobes gent amb la qual no t’entendras
mai, pero hi ha una altra gent que vol construir i,
encara que no tinguis els mateixos punts de vista,

encara que les circumstancies siguin adverses,
encara que l'objectiu sembli llunya, acabes per
trobar un cami. Amb lAssociacio vam arribar a
construir. I tot el que vam fer no tinc
cap dubte que calia fer-ho.”

Xavier Trias és metge pediatra i un dels politics catalans des-
tacats en els darrers anys. Des que el 1981 va entrar a treballar
en el Departament de Sanitat i Seguretat Social com a cap de
servei d'’Assistencia Hospitalaria, ha continuat desenvolupant
diversos carrecs com el de Director General d'Ordenacié i Pla-
nificacié Sanitaria i el de Director General de I'Institut Catala
de la Salut fins al seu nomenament com a Conseller de Sanitat
del Govern de la Generalitat, al juliol de 1988.

Quan s'ha format part del que s'anomena les autoritats sani-
taries, en principi podria no resultar senzill figurar en un llibre
que ha de referir-se a una part complexa de la historia d'una
malaltia com I'hemofilia. Perd en el cas de Xavier Trias, ha estat
facil i interessant. Facil accedir-hi i interessant coneixer el seu
punt de vista personal i politic. l'Associacio Catalana de I'He-
mofilia i la Conselleria de Salut han travessat moments critics i

moments d'entesa; perd ambdues parts fan un balang positiu
de com es va poder bastir una bona base per afavorir el futur
dels hemofilics a Catalunya.

Trias va ser qui va impulsar i planificar el tractament de I'he-
mofilia a Catalunya i qui va signar el primer pla funcional de la
Unitat d'Hemofilia de I'Hospital Vall d'Hebron. Més tard, tam-
bé va esdevenir una peca clau en la constitucié de la Funda-
Ci¢ Privada Catalana de I'Hemofilia.

Vicenta Rivera

“Un dia el meu marit em va explicar que a la sala
d’espera d’'un metge es va trobar un parell de
nois hemofilics que es visitaven per primer cop
i anaven molt desorientats. Ell els va preguntar
i tranquil-litzar i els va fer passar abans. Anys
després em vaig trobar un d’aquells nois i se’n
recordava. Aixi era el Miguel Angel i aixi veig jo la
tasca de P'ACH: sempre fent de guia o de germa gran
d’aquells que estan perduts o amb por.”

Vam tenir la sort de poder entrevistar la persona que millorens
podia parlar del tristament desaparegut Miguel Angel Rivera,
durant molts anys tresorer de I'Associacio i, juntament amb
Oti Ragull i Adolfo Rodriguez, part del nucli actiu de les perso-
nes més implicades en la lluita pel reconeixement dels danys
i perjudicis causats a les persones amb hemofilia com a con-
sequiencia de la contaminacié del VIH. Vicenta és funcionaria
i té un fill que és enginyer i que ara treballa a l'estranger. Ha
fet seves les vivencies del seu marit i les seves lluites personals,
com la que va mantenir per aconseguir el titol d'infermer o per
reivindicar que I'hemofilia no fos una causa de discriminaciod
laboral. El trangol de perdre el Miguel Angel no ha esborrat el
record de la seva dedicacié als temes de I'Associacio, i aix0 ha
portat la Vicenta a estrenyer lligams i a continuar vinculada a
les seves activitats. Parlar del Miguel Angel va ser un moment
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dur i gratificant alhora. Ara la Vicenta ha pogut refer la seva
vida encara que els sentiments continuen amarant les seves
paraules plenes denyoranca perd també de serenor.

Sergi Soler

“Crec que el senyal que les coses es fan bé a les
colonies és que els nens cada any tornen i quasi
sempre els mateixos nens fins que es fan grans, i
aixo vol dir que s’ho han passat bé. Els pares ens fan
confianca i nosaltres només busquem la manera
que vagi cada cop millor. Jo hi anava des de ben
petit, després vaig ser pre-monitor, monitor i ara
soc infermer i encantat de com ha evolucionat la
situacio de la malaltia. Va ser dur ser un nen amb
hemofilia. No recordo mals moments concrets pero
és una cosa que segur marca el caracter... i, mira, si
ho penses bé no sempre et marca negativament. Les
malalties ensenyen moltes coses a les persones.”

Bona part de la trentena d'anys de vida den Sergi Soler ha
estat vinculada amb les colonies de I'Associacié Catalana de
I'Hemofilia: primer com a nen, després com a monitor i ara
com a infermer ajudant del Felipe Ortega, amb qui fan un bon
tandem. També compten amb I'Anna Ferndndez al capdavant
de la infermeria. Modestament diu que no és cap merit perd
es fa evident que el Sergi porta el cuguet de les colonies dins
seu, com el seu mentor, el Felipe. Es eixerit, obert, participatiu.
Treballa al Banc de Sang de I'Hospital de Bellvitge. Es conside-
ra afortunat per com ha pogut integrar la malaltia a la seva vida
quotidiana. Confia en el futur, a tenir fills amb la seva parella. Encara
que personalment no ha tingut greus problemes, és molt cons-
cient de les dures experiéncies que van viure aquells hemofilics de
més edat i que no van disposar de factor quan eren petits o els
qui van patir el contagi del VIH. Sempipa una mica quan recorda
aquest darrer episodi. Recorda el seu tiet, que va morir per aques-
ta causa, recorda els que ja no hi son, perd recupera aviat el bon
humor. Es veu que 'ACH pot comptar amb el Sergi per molts anys.

Silvia Grases

“L’orientacio psicoanalitica i especificament
lacaniana em va permetre escoltar el patiment que
cada persona m’adrecava, en la seva singularitat.
A lAssociacio, el fet de compartir l’hemofilia
permet ajuntar esforcos, sentir-se més a prop del
patiment d’un altre soci, i aixo en si mateix és molt
valuds. Pero en el patiment psiquic es juga quelcom
singular en cada persona, i és necessari abordar-lo
per poder-lo tractar.”

Silvia Grases és psicologa especialitzada en Psicologia Clinica,
psicoanalista membre de I'ELP, Escola Lacanina de Psicoanalisi,
a més de moltes altres ocupacions. Actualment és la respon-
sable del Servei de Psicologia de I'ACH. Va arribar a 'Associa-
ci6 I'any 2001, per comencar a treballar al costat de la Montse
Balcells, que era la cap del servei en aquells moments. Com
ella mateixa explica, comptava amb formacio psicoanalitica i
experiencia clinica, i amb el seu desig de comencar la tasca.
Perod treballar a I'Associacio era tot un repte que I'apropava a
la primera Iinia de foc.

Sebastia Manresa

“El fet de pertanyer a l'Associacio nvha ajudat de
manera indescriptible. Tot el que pugui manifestar
aqui es queda curt. M’han ajudat en infinitat
d’aspectes: assisténcia psicologica, assessorament
medic, lluita per aconseguir compensacions,
reproduccio assistida, classes de ioga, massatges,
visites a hospital quan he estat ingressat, ajuts
economics per cursar estudis i per assistir a gimnas
i piscina, xerrades, companyonia,
amor i comprensio.”

Aquest mallorquf de 46 anys, en va viure uns quants a Bar-
celona pero ara ha tornat Mallorca, on s'ha establert. A causa
dels problemes en les articulacions que li va causar la malaltia,
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li van posar una protesi de molt jove i ara ja en porta dues. Va
adquirir el virus de la immunodeficiencia humana per conta-
minacio del factor. No va ser facil pero se n'ha sortit, amb vo-
luntatil'amor de la seva parella. Sempre ha estat una persona
molt propera a I'Associacié. Amb el Sebastia no ens hem po-
gut entrevistar personalment, perd ens va fer arribar un escrit
amb la seva historia i els seus pensaments envers la malaltia,
I'Associacio i la vida, que ens va deixar bocabadats. Hem trans-
crit fragments sencers sense tocar una coma perque sabem
del cert que seran molt interessants de llegir per a tothom.
La seva dedicacié principal, com ell mateix diu, és ser pare de
dues nines, que compagina amb el fet de ser professor d'an-
glés i organitzador d'esdeveniments socioculturals.

Luis Miguel Fernandez

“En la familia nada sabiamos de esta enfermedad
aunque luego vas atando cabos 'y mas de un
antepasado con indicios aparece. Mi hemofilia era
B, no muy agresiva, pero me ha dado problemas. Me
traté lo menos posible con el factor antiguo pero no
pude evitar las complicaciones. Yo tardé mucho en
ponerme en contacto con la Asociacion, y la verdad
que recibia cartas de ellos pero aquello que lo dejas
pasar. No estaba muy sobrado de tiempo porque mi
trabajo me absorbia todas las horas del dia y casi
de la noche. Pero cuando llegaron los problemas, la
ACH ha estado ahi, st sefnior. Hoy soy un ex-hemofilico
porque me han hecho un trasplante pero,

a veces, cuando me pongo a pensar en
todo lo que he pasado...”

Luis Miguel és un home senzill i directe. Ell mateix es defineix
com una persona que ha treballat molt a la vida. Lhemofilia li
ha portat molts problemes de salut greus perd mai ha deixat
de fer la seva vida quotidiana encara que amb limitacions.
Ha tingut les articulacions afectades i el fetge alterat per la
contaminacié de I'hepatitis C, pero ha lluitat contra tot. S'ha

operat per millorar la mobilitat i, finalment, li han practicat
un trasplantament de fetge. Ara és el que podem anomenar
un ex-hemofilic perqué el "nou” fetge ja produeix la proteina
que I'antic no produia i, per tant, el seu cos fabrica factor de
coagulacio dins dels parametres correctes. Tot un exemple de
com el sentit practic de la vida simposa a totes les dificultats.
Com li ha passat a molts socis, reconeix que la seva vinculacié
amb I'Associacio ha estat intermitent i tardana perd esta molt
agrait i content amb l'ajut i assessorament que li han donat
sempre. Ara bé, si volem veure un Luis Miguel emocionat de
debo, és quan parla del suport vital que ha tingut en la seva
dona.

Francesc Amigo
“Els dos germans vam ser hemofilics pero només jo
soc aqui i ho puc contar; és una loteria molt injusta.
He tingut problemes, és clar, i he patit per com

hagués pogut afectar la meva dona, els meus fills...
Encara que jo diria que, perqué visc a Tarragona i

també perque soc de manera animada i positiva,
potser soc dels que menys hagi pogut necessitar els

serveis de 'ACH. Els meus problemes els he pogut

superar i relativitzar. Pero hi ha gent, n’estic ben

segur, que estar a lAssociacio els
pot haver servit moltissim.”

Aquest hemofilic de 71 anys, nascut a Reus, és un dels socis
més veterans de I'ACH. Tenia un germa hemofilic que va morir
fa anys. Pertany a una familia nombrosa i coneguda de Reus,
ciutat on viu amb la seva propia familia i on ha liderat el seu
negoci de representacio de vins. La malaltia li ha comportat
molts problemes articulatoris perd no ha impedit que hagi
tingut una vida intensa. Mai ha renunciat a la seva passi¢ de
viatjar. Els qui el coneixen parlen del seu bon caracter i del seu
valor a I'hora d'afrontar les dificultats. Esta orgullés de pertan-
yer a 'ACH i que, per motius burocratics, la primera adreca
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oficial de I'Associacio fos la seva casa de Reus. Ell i la seva dona,
malgrat la distancia, no dubten d'assistir a les Jornades d'ac-
tualitzacié sobre 'hemofilia que es fan cada any. Vam estar
conversant en una habitacié de I'Hospital Vall d'Hebron, on
acabava de ser operat de maluc. Alla, envoltat de la seva dona
i amics, ens va explicar la seva historia i va respondre incansa-
ble totes les preguntes.

Elionor Ferrer

(avia d'un infant amb hemofilia)
“El meu fill i la meva jove van a les reunions de
pares sempre que poden; jo, a les d’avis i avies; i
el nen, a les colonies. Pero no ho fem per fer; ho
fem convencuts. Es menester ajudar i que Cajudin,
compartir experiéncies. Ara el meu nét no pregunta
per que s’ha de punxar, pero escolto d’altres avies
que expliquen com els nens més grans prenen
consciencia de la malaltia i com els podem ajudar a
acceptar-ho. Jo tot aixo ho vull saber
de primera ma.”

L'Elionor Ferrer és mare de sis fills i és I'avia paterna del Daniel
Mestre, un nen amb hemofilia que només li ha donat alegries.
Per caracter i per conviccio, ella és una dona participativa que
no es perd cap de les reunions de suport als avis que s'organit-
zen a I'Associacio. Creu que parlar dels problemes i posar-los
en comu contribueix a solucionar-los. Per ella I'Associacio i
I'Escola Projecte son imprescindibles en la vida de qualsevol
hemofilic de Catalunya. Esta molt orgullosa de la seva familia
i de com sempre han sabut ser una pinya davant de totes les
adversitats de la vida. El seu somni és que la medicina acon-
segueixi una vida comoda i sense complicacions afegides de
salut per al seu nét.

Carme Altisent

“Em preguntes per una de les millors
satisfaccions després d’aquests 28 anys de
treball a la Unitat d’Hemofilia i el primer que
em ve al cap és veure que lexpedient d’un nen
hemofilic cada cop és més i més prim perque
disminueix el nombre de visites que necessita fer
a Hospital. Aixo és fantastic perque vol dir zero
complicacions, o poques, qualitat de vida per a
elliper a la seva familia.”

La doctora Carmen Altisent, especialista en Medicina Interna i
Hematologia, ha desenvolupat gran part de la seva carrera a la
Unitat d'Hemofilia de I'Hospital Universitari Vall d'Hebron de
Barcelona des de la seva creacid, I'any 1988. Esta involucrada
en estudis relacionats amb linhibidor, la immunotolerancia
i el diagnostic molecular de I'nemofilia, i la malaltia de von
Willebrand. Participa en assajos clinics de nous farmacs per al
tractament de I'hemofilia i altres trastorns congenits o adqui-
rits de la coagulacio.

Una de les primeres i més importants reivindicacions del
col-lectiu era disposar d'una unitat integral i especialitzada per
al tractament de I'hemofilia i els seus problemes derivats. La
doctora Altisent va estar en el projecte des del comencament.
Es una professional segura i directa, coneguda des de fa anys
per molts dels hemofilics entrevistats. En la seva descripcio
del que significa la Unitat no es deixa d'esmentar cap detall,
ni res, ni ningu. Ens va destacar la labor de companys com el
doctor Rafael Parra, coordinador de la Unitat d'Hemofilia, o el
doctor Ignasi Esteban, I'nepatoleg de la Unitat, i ens va dema-
nar amb émfasi que poséssim de manifest I'ingent treball que
desenvolupen les infermeres de la Unitat, sempre a prop dels
pacients, a peu de llitera.

Després d'una llarga carrera medica, encara se sent molt im-
plicada i illusionada amb la situacié de les noves recerques.
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Bonaventura Clotet

“La gran obra de 'ACH ha estat picar pedra i
aconseguir moltissim sense que ningu els regali res.
Quan t’apropes a lestablishment, als Governs, etc... i
sents a dir que aixo costa diners i que no és el millor

moment i sembla que els temes es paralitzen... et
pots desmoralitzar. La feina de l'Associacio és molt
lloable perqueé el que han aconseguit és evitar
que es tregui el peu de Uaccelerador i que
es facin les coses que s’han de fer.”

Es el cap de la Unitat de VIH de 'Hospital Universitari Germans
Trias i Pujol de Badalona des de 1987, i director de I'Institut de
Recerca de la sida IrsiCaixa amb seu al mateix hospital, des de
1993. Alhora és professor associat, catedratic i investigador a
diverses universitats. Des del 2006 és codirector del Programa
HIVACAT, d'investigacio de la vacuna de la sida. 'Associacié
Catalana de I'Hemofilia ha hagut de fer front a moltes difi-
cultats de tots tipus en el transcurs de la seva historia, perd
per sort també ha trobat en el seu camf collaboradors tan
excepcionals com el doctor Bonaventura Clotet. Malgrat tenir
una agenda molt atapeida, ens va rebre sense limit de temps,
amb absoluta predisposicio a explicar la seva vinculacié amb
I'Associacio. Com que el Dr. Clotet va ser un dels pioners en
el tractament del VIH, molts dels membres del collectiu de
I'Associacio van tractar-se amb ell als inicis de I'epidémia. Du-
rant molts anys I'Associacio el va tenir com a referent i com a
assessor clinic.

Per fortuna per a la causa, Clotet és tan bon investigador com
comunicador. Actualment treballa incansable, tant en la ma-
teixa investigacié com en l'objectiu que aquesta sigui una tas-
ca coneguda perqué no pari mai el flux d'ajuda necessaria per
eradicar el VIH.

Ignasi Esteban
“En medicina, si no t'oblides del principi, és facil.
Apliques el principi del dret roma i ben segur
que no tequivocaras mai: “In dubio pro reo”
que significa que davant del dubte
afavoreixes el més debil i punt.”

Catedratic de Medicina de la Universitat Autbnoma de Barcelona.
Cap Clinic de la Unitat d'Hepatologia de I'Hospital Universitari Vall
d'Hebron. Coordinador d'investigacio de IArea d'Hepatitis Virals de
IInstitut de Salut Carlos Ill, a Madrid. Ha participat en nombrosos
projectes i és autor d'un centenar de publicacions academiques
dimpacte. Entre els seus merits hi ha la recerca de la variabilitat del
virus de I'hepatitis C (VHC) i el maneig del tractament de les hepa-
titis virals C, tant en hemofilics com no-hemofilics, monoinfectats i
coinfectats amb el VIH.

“El metge que tothom vol tenir” potser és la definicid més
encertada de la personalitat planera i entenedora del doc-
tor Ignasi Esteban. Aquest hepatdleg ha estat un angel de la
guarda en molts sentits per als hemofilics de I'Associacio. Ell i
el doctor Rutllant, entre d'altres, van ser els metges perits que
va defensar els hemofilics en les demandes que I'Associacio
va posar en contra de la indUstria farmaceutica pel contagi del
virus de I'hepatitis C. Ha estat un dels doctors que ha pogut ad-
ministrar els medicaments d'Ultima generacié en el guariment
de I'hepatitis C. Amb I'lgnasi Esteban queda demostrat que es
pot ser cientific realista i alhora optimista amb els somnis.
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Manel Orive

(pare d'un infant amb hemofilia)
“Com a pares, haver trobat 'ACH ens ha anat molt i
molt bé. Sabem que aqui estem assabentats de tot el
que ens cal i de totes les novetats que hi pugui haver.
L, per altra banda, disposem de l'atencio de la Unitat
d’Hemofilia de la Vall d’Hebron, que existeix gracies
a la lluita de l'Associacio. Tot i que hem tingut molta
sort amb UHector i no ha calgut mai ingressar-
lo alla, ens han atés sempre molt bé i la doctora
Altisent coneix perfectament ’Hector. Aixo ens
tranquil - litza i encara que mai no ens ha enganyat
sobre la importancia de la malaltia que pateix,
sap treure ferro a la situacio.”

Parlar amb el Manel Orive és parlar amb un exemple molt
il-lustratiu dels pares d’hemofilics de nova generacié. Des del
comencament, és a dir, des del moment que es va conéixer
el diagnostic del petit Hector, ell i la seva dona van contactar
amb 'Associacio i ja no han deixat mai de comptar-hi per ga-
rantir la seguretat i un assessorament fiable en la vida del seu
fill. I, reciprocament, 'ACH ha comptat sempre amb ells per
donar testimoni i ajudar d'altres pares primerencs. El Manel
es dedica a la banca i compren molt bé el valor tant material
com psicologic i logistic que té una organitzacié com aques-
ta. U'Hector i la seva germana Astrid son lexemple dels nens
que, d'aqui poc, seran socis adults de la futura ACH. Son el fu-
tur que s'esta construint ara mateix. Per aixo resulta molt gra-
tificant veure pares i mares que respiren alleujats quan entren
per la porta de I'Associacio per compartir experiencies.

Carles Ortega

“Ser hemofilic i haver viscut l’experiéncia de
['Associacio tant de prop per ser fill de qui soc fill
no m’ha marcat gens i, si ho ha fet, ha estat per a

bé. Potser m’ha fet més madur, o aixo és el que em

comentaven els professors. No ho sé. Jo,amb certes
limitacions, he fet una vida “normal’. Pero sempre
conscient de la meva sort i de la sort de tenir una
entitat com 'ACH amb una tasca tan ben feta a favor
nostre. L’Associacio esta perque no s’oblidi mai més
que existeix un col - lectiu amb el qual la Sanitat té
unes obligacions. Som molt pocs pero
el nostre problema no és petit.”

El Carles és la viva imatge de la naturalitat. Es informatic, viu
amb la seva dona, Jennyfer, ila seva filla de tres anys, la Lara. Ell
és fill de I'Oti Ragull i del Felipe Ortega. | una mica fill de 'ACH
de ple, perqué ha viscut en primera persona el que significa
ser membre d'un collectiu amb una trajectoria tan potent i
unes etapes tan intenses. Ho porta bé, amb sentit de I'numor,
amb maduresa des de molt jovenet. La seva hemofilia no
ha estat exempta de patiments pero reconeix que ha tingut
molta sort. El factor no li ha portat problemes greus ni sig-
nificatius. Viu les sequeles i limitacions propies de la malaltia
amb actitud positiva i, encara que no hi participa activament,
valora amb nota alta les activitats de 'ACH i el moment actual
que esta vivint com a col-lectiu. Ell, millor que ningu, ha vist
a casa seva com escriuen la historia les persones anonimes i
lluitadores.

Eduardo Garzon

“Tal vez entonces era joven 'y no era tan
consciente pero ahora sé que cuando me apunté
a la ACH fue un paso decisivo en mi vida. Y
cuando asumi colaborar activamente me uni
a un grupo de gente con una pasion y una
dedicacion increibles. Con ideas claras 'y con
unos criterios con los que no solo estabas de
acuerdo sino que te motivaban a estar alli. Poco
a poco se iban dando pasos e ibas creando algo
de lo que te podias sentir orgulloso.”
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L'actual president de I'ACH és alld que antigament se'n deia
un "home cabal”. La seva biografia esta lligada a un periode
crucial de la historia de I'Associacio. Des de molt jove va com-
prendre el valor de l'existencia d'un col-lectiu com I'ACH i les
possibilitats que oferia per al futur de tots els hemofilics. Amb
aquesta conviccio, es dedica a I'Associacio i no ha defugit les
implicacions de tenir-hi responsabilitats i carrecs. Tot i aixo, ell
parla de si mateix com una peca més de l'engranatge.

L'ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA.
TOTA LA SANG ES UNA

La sang és preciosa, més preciosa que lor i els diamants. Perque tota la

sang és una: un sol estany de vida repartit entre les nostres existéncies

separades, pero unit per la naturalesa: prestada, no donada, repartida,
confiada, perque la preservem: sembla que visqui en nosaltres, perd solament
ho sembla, perqué la veritat és que nosaltres vivim en ella.

Ledat de ferro. J. M. Coetze

La sang. El fluid més valuds per a la vida humana. Pel cos d'un ésser huma
adult circula una mitjana de 5 0 6 litres de sang, fet que representa un 7,7%
del pes corporal. La sang marca moltes de les nostres caracteristiques. 'ana-
litzem quan patim alguna malaltia i desenes dexpressions del nostre idio-
ma la inclouen per referir molts conceptes. Fixeu-vos-hi:

« Tenirla sang calenta: exaltar-se facilment.

« Portar-ho tot a sang i fetge: amb gran coratge.

« Sersang dela sang: ser de la familia.

o Bullirla sang: irritar-se.

o Crrerla sang pels carrers: haver-hi molts morts.

o Fer-se mala sang: preocupar-se.

« Glagarla sang a les venes: horroritzar-se.

« No tenir sang a les venes: ser excessivament placid.
o Plorar llagrimes de sang: penedir-se, purgar.

« Portar quelcom ala sang: tenir un sentiment o aptitud connatural.
« Pujarla sang al cap: irritar-se fortament.

« Suar sang: patir enormement.

Perd quan algu pateix una malaltia relacionada amb la sang, aquest fluid vi-
tal multiplica les seves connotacions. Si a més sés hemofilic, la paraula creix
exponencialment en significats i es converteix en sindnim d'enemic a casa
i, al mateix temps, en preuat elixir de vida.
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La sang és un element molt especial que, tal com expressa el fragment de
Coetze que encapcala aquest capitol, és singular en cada persona perd és
el mateix per a tota la humanitat. Tal vegada aquest sigui l'esperit d'aquesta
associacio de la qual estem a punt de coneixer la historia. Unir-se d'un en
un per defensar la qualitat de vida de tots. Aquesta seria la forca de la sang,
aquesta, la virtut de la cooperacio.

Les primeres paraules que podem llegir a la pagina web de la Fundacio
Privada Catalana de I'Hemofilia, dins de I'apartat on es parla sobre qué és i
qué fa I'Associacio, son molt aclaridores i no esta de més que les recordem:

"I’Associacié Catalana de 'Hemofilia és una entitat sense anim de lucre que té
com a missio la realitzacié de totes aquelles activitats relacionades directa o
indirectament amb les coagulopaties congénites per a la seva vigilancia, con-
trol, formacic, assessorament, informacic, col-laboracic, assisténcia i divulgacio,
sent el centre de referencia a Catalunya per a la proteccié de la salut integral
de les persones amb hemofilia o altres deficiencies hereditaries dels factors de
la coagulacio, tant en relacié amb els aspectes propiament sanitaris com en
relacié amb els aspectes socials i psicologics. [...] Volem ser una entitat referent
en la lluita per aconsequir de manera integral la millora de la qualitat de vida de
les persones amb hemofilia o altres coagulopaties congeénites de Catalunya i la
seva integracio plena a la societat”

Sén només unes quantes linies i, no obstant aixod, contenen l'essencia d'una
tasca enorme i necessaria. Abans de l'existencia de I'Associacio, els afectats
per la malaltia havien de lluitar tot sols, tant per accedir a un tractament
adequat com per desenvolupar-se en la vida particular i laboral. La desco-
neixenca, la por pel present, la incertesa pel futur... tot sumava a la contra.
Pero tot canvia quan l'afectat i la seva familia poden compartir i acudir a un
lloc onl'entenenil'assessoren, on I'ajuden a viure amb normalitat el seu cas.
Aguesta llum s'obria als anys 70 gracies a la iniciativa d'unes persones deci-
dides a buscar solucions i millorar la situacié dels hemofilics de Catalunya.
La historia va anar aixi..

ELS INICIS. PRIMERS CONTACTES

['Associacio neix I'any 1976, un any de canvis socials i politics, potser
en un temps idoni perque un grup de persones pensés que era el
moment d'aplegar-se per ser més forts en les seves reivindicacions

i més visibles enmig de la societat. Ells eren un col-lectiu que patia
una malaltia minoritaria anomenada hemofilia, perd la societat patia un greu
desconeixement de que era, com es manifestava i qué implicava I'nemofilia.

Que és I’hemofilia?

‘I'hemofilia és una malaltia heredi-
taria caracteritzada per la preséncia
d’hemorragies. Produida per la defi-
ciencia d'un factor de la coagulacio.
Els factors de la coagulacio sén com-
ponents de plasma, generalment pro-
teines, que intervenen en la formacié
dels coaguls”

Moltes de les persones que llegeixin
aquest text reconeixeran aguestes
paraules. Es la definicié que apareix
en el llibret Que cal saber sobre I'He-
mofilia editat per la Fundacié Priva-
da Catalana de I'Hemofilia i I'Hospi-
tal de la Vall d'Hebron. Es una de les
nombroses publicacions promogu-
des per I'Associacié per tal de difon-
dre informacié fiable i entenedora
sobre la malaltia. Dissortadament
una de les primeres conclusions a
les quals s'arriba quan es parla amb
persones adultes que pateixen he-
mofilia és que aquesta ha estat una
malaltia desconeguda, fins i tot in-
compresa durant molt temps.

El que ara sabem és que aquesta
malaltia és hereditaria i esta vincu-
lada al cromosoma X, és a dir, les
dones en sén portadores. A cada
embaras, una dona portadora té la
possibilitat de transmetre la malaltia
a la seva descendéncia; els 50% dels
fills barons poden ser hemofilics i el
50% de les filles podrien heretar el
fet de ser portadores. Per tant, son
només els homes els qui pateixen la
malaltia. Les filles d'un home hemo-
filic sén totes portadores, en canvi
els seus fills no hereten ni la malaltia
ni la possibilitat de transmetre-la.

Lhemofilia A és la més freqUent i
significa la deficiencia del factor VIII.
'hemofilia B correspon a una altera-
ci6 del factor IX. Ambdues compor-
ten problemes de coagulacio.

El nivell de factor en sang, general-
ment, determina la gravetat i la fre-
quencia dels episodis hemorragics
propis de I'hemofilia. Si el nivell de
factor de coagulacié és inferior a I'u
per cent es considera una hemofilia
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greu o severa. Patir una hemofilia se-
vera significa que no només les he-
morragies causades pels traumatis-
mes sind que també les hemorragies
espontanies poden produir-se amb
molta freqUiéncia i malmetre les arti-
culacions. A partir d'un tant per cent
de factor en sang, les hemorragies
sén menys freqlents. Si es pateix la
malaltia en grau lleu, quan el factor
es troba entre el cinc i el vint-i-cinc
per cent, pot ser que la persona no
presenti cap problema fins que hagi
de sotmetre’s a alguna operacioé i so-
vint es diagnostica en la vida adulta.

Sius agraden les dades historiques.
us direm que I'anomenada malaltia
de von Willebrand es pot considerar
“I'avantpassat”de I'hemofilia. Es tracta
d'un trastorn hemorragic hereditari
diagnosticat per primera vegada pel
metge finlandés Erik von Willebrand.
Si també us agraden les efemerides,
aqui en teniu una: en un article pu-
blicat el 1926 sobre la malaltia, ell
va descriure la descendencia d'una
familia escandinava de seixanta sis
membres, vint-i-tres dels quals sofrien
simptomes d'hemorragia.

Davant depisodis hemorragics im-
portants, el tractament de I'hemo-
filia consisteix en I'administracié per
via intravenosa del factor de coagu-
laci¢ deficitari. Al llarg dels anys, el
tractament de I'hemofilia ha evolu-
cionat molt. Primer no hi havia fac-
tor i es feien transfusions de sang,
després es va passar als criopreci-
pitats, posteriorment van aconse-
guir obtenir i fraccionar el factor de
coagulacié a partir de transfusions
sanguinies i, actualment, es fabrica
a través de técniques recombinants
d'enginyeria genetica que ja no de-
penen de les transfusions. Avui dia
son vigents i conviuen tant els trac-
taments de procedéncia plasmatica
com recombinant.

El tractament es pot aplicar a de-
manda, és a dir, només en cas de
necessitat per aturar o reabsorbir
una hemorragia concreta, o en réegim
de profilaxi, injectant el factor dos o
tres dies per setmana per prevenir les
complicacions propies de la malaltia.

Perd anem a la historia que ens interessa. Des del punt de vista dels primers
metges implicats en el naixement d'una associacié de persones hemofili-
ques a Catalunya, tot va comencar a un despatx de I'Hospital Clinic de Bar-
celona, gracies a la cooperacié de la doctora Jasone Monasterio, el doctor
Manuel Martin Dorantes i el doctor Miquel Rutllant, que comparteix amb
nosaltres els seus records.

Miquel Rutllant: A ’Hospital Clinic, jo havia conegut algun cas d’hemofilia
a la meitat de la decada dels 60. L'any 1968 viatjo a Paris, al Gentre Nacio-
nal de Transfusié Sanguinia, on conec metges com Jean Pierre Soulier, Doris
Menache 1 d’altres. Una de les coses que m’interessava era com tractaven ells
Uhemofilia. Fou una gran experiencia que em va permetre perfeccionar el que
sabia d’hemostasia 1 coagulacio. Alla em vaig relacionar amb madame Bar-
bot, Presidenta de I’Associacié Europea d’Hemofilics. Ella em va portar a un
collegi on s’escolaritzava hemofilics.

El doctor José Martin Villas, cap del Servicio de Hematologia y Hemoterapia
de la Ciudad Sanitaria La Paz de Madnid, es va assabentar que estava a Pa-
ris 1 va aprofitar per visitar-me. Ell, que havia estat cap de Server d’Hemato-
logia a Canada, coneixia bé la malaltia @ quan va arribar a Madrid va decidir
que era necessart muntar una Associacié Espanyola d’Hemofilia © impulsar
unitat 1 collegis especials com sabia que existien en altres llocs.

Jo torno a Espanya Uany 70. Parlo de tot aixo amb el doctor Castillo, cap de
Servet de Transfusions 1 Hemostdsia de 'Hospital Clinie, © amb la doctora
Jasone Monasterio, amb el mateix carrec a la Vall &’Hebron. La idea d’im-
pulsar Associacié Catalana de ’Hemofilia va comengar a prendre forma.
Al nostre grup s°hi va afegir un_jovenissim Manuel Martin Dorantes, que era
estudiant de medicina v hemofilic. Es pot dir que vam ser els inductors des de
lambit médic d’aquella iniciativa que va passar a desenvolupar-se veritable-
ment, com aixi ha de sei; a través dels materxos malalts v les seves families.
Meés tard es va incorporar al projecte la doctora Marta Picé.

Precisament la doctora Picé que, des de novembre de I'any 1971, era metge
adjunt a la secci¢ d'Hemostasia del Servei d'Hematologia i Hemoterapia de
I'Hospital General de la Vall d'Hebron, més endavant, al 1992, va ser Cap de
seccio de la Unitat d'Hemofilia. Dos anys més tard va ser nomenada Cap
de secci¢ d'Hemostasia del Servei d'Hematologia i Hemoterapia del mateix
hospital.

La doctora Jasone Monasterio, professional reconeguda en I'hematologia i
de marcat renom dins de I'nemostasia, és llicenciada en Medicina per la Uni-
versitat de Salamanca i promotora i cofundadora de tres societats cientifi-
ques: la Lliga Mediterrania de Lluita contra les Malalties Tromboemboliques
(1969); la Societat Espanyola d'Hemostasia i Trombosi (1974); i I'Associacid
Catalana de I'Hemofilia (1976). A I'Hospital Vall d'Hebron, com a Cap clinic
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d'Hemostasia, va promoure les primeres donacions de sang altruistes, a la
provincia de Barcelona, amb una caravana ambulant als inicis de I'any 1970.

El doctor Ricard Castillo ha estat una figura clau a I'Hospital Clinic de Barce-
lona com a responsable de l'area hemoterapeutica i un important investi-
gador de les malalties hemorragiques. EI 1965 és nomenat cap del Servei
d'Hemoterapia i Hemostasia de I'Hospital Clinic i el dirigira més de 27 anys
ininterrompudament. També és impulsor de la creacié del Registre Espa-
nyol de Donants del Moll de |'Os.

Les seus de I’ACH en el temps... i els espais.

[’Associacio sestrena oficialment en
un entresol de Gran Via amb Vilama-
ri. La historia de les diferents seus
I'explicava Juan Rodriguez, profes-
sor universitari de Literatura, actual
secretari de la Junta de I'Associacié
i secretari del Patronat de la Funda-
ci6é Privada Catalana de I'Hemofilia,
també coordinador de la revista de
I'entitat. Ell, com un dels socis vete-
rans i molt actius, ha conegut els di-
ferents locals que han allotjat 'ACH
i ho descrivia, entre la nostalgia i el
bon humor, al nimero 28 de la re-
vista Hemo Factor amb motiu del
25¢ aniversari de I'Associacié. Des

de l'entresol inaugural es van traslla-
dara un lloc més ampli al Carrer So-
crates de Sant Andreu per, després,
traslladar-se al centric Carrer Com-
tal. Curiosament alguns dels edifi-
cis d'aquells despatxos es trobaven
en condicions més aviat precaries;
pero shavia d'estalviar en lloguer i
adaptar-se a la situacio. Actualment
la seu social es comparteix amb la
Fundacio, que té un pis en propietat
al carrer Via Laietana de Barcelona i
és el local de reunions, d'activitats i
de serveis que s'ofereixen als socis.

El que potser molts no saben és aquesta anecdota que ens explica un dels
més veterans dels afiliats, Francesc Amigé.

Francesc Amigo: Quan tenia 22 anys, vaig passar un parell d’anys a An-
glaterra (els meus pares, tot 1 ser hemofilic, em van deixar molt llure en aquest
aspecte, no per wrresponsabilitat, siné per no criar-me entre cotd fluix). Alla
em vaig assabentar que hi havia una associacié anglesa d’hemofilia que tot
Just quedava a 50 metres del lloc on jo treballava. M hi vaig apuntar; @ cada

mes m’enviaven un butlleti. Quan jo torno a Espanya, no sé molt bé com va
anay; pero les persones que estaven propiciant la formalitzacid d’una associacid
d’hemofilia van, per dir-ho aixi, observar els altres paisos on ja w’hi havia una.
Algil els va parlar de mi: Francesc Amigo, hemofilic, que vivia a Reus, carrete-
ra de Riudoms, etc.... Va acabar succeint que un dia arrba una carta dient que
els interessava contactar amb mu. Parlem que st ara celebrem els 40 anys, era
poc abans de morir Franco. En aquells temps, les coses catalanes no eren massa
ben vistes a Espanya © a Barcelona no els hi posaven facil per a oficialitzar
PAssociacié. Es llastima que no vaig pensar a guardar cap paper; pero el cas és
que em van demanar si, eventualment, [’Associacié pogués tenir com a domucily
oficial casa meva per rebre papers 1 tal. Aixi va comengar la meva relacid, que
no ha estat freqiient, per la feina v la distancia, pero si molt positiva.

Oti Ragull: Quan em vaig apropar per primera vegada a I’Associacid, el local
soctal estava al carrer Socrates. Alla vam viure les nostres primeres experiéncies
assoctatives 1 recordo moltes coses, pero una anécdota que mai oblidaré és quan
vam marxar per anar al carrer Comtal, pocs dies després va sortir una noticia
publicada al diari: Uedifict s’havia esfondrat. Ens haviem salvat pels pels.

El trasllat al carrer Comtal respomia a la necessitat de tenir un local més
centric, el pis ens agradava, era gran 1 estava molt ben comunicat. Pero recordo
que estava pintat de negre, no sé qui lu havia llogat anteriorment a nosaltres,
perd era molt fosc. Com que no teniem diners i el Miguel Angel, el tresorer; es
mirava molt en que es gastaven, tot s’havia de valorar molt. En relacio amb les
parets, al final li vam dir: “lo pintaremos nosotros, pero nos dejards comprar
pintura, ;no?” 1 és que, en aquella época, fins 1 tot la pintura era una despesa
extraordinania a la qual no podiem fer front.

Adolfo Rodriguez: Hubo una época, en la calle Comtal, que todo nos salia
mal. Incluso una vez pedimos consejo a un “sanador” o “curandero” o lldmale
como quieras. Vendria a ser un experto en lo que modernamente se conoce como
Jeng-shui. Nos dyjo que habia una sala que desprendia malas “vibraciones”™,
90 no $é st era verdad o no, pero cambiamos los despachos de sitio y nunca mds
nos volvimos a reunir para tomar decisiones en esa habitacion. Mira hasta
donde habia llegado nuestro desespero.

Incluso una vez tuvimos que recurrir a nuestros amigos para pagar el alquiler
del local. El padre de una compaiiera de Ot: trabajaba en una entidad banca-
ria. Cuando le explicamos nuestra situacion nos pagd, de su bolsillo, el alquiler
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que teniamos pendiente. La gente se solidariza con las causas justificadas. Un
recuerdo para el Sr. Enrique Mira.

Els primers objectius de I'Associacié anaven destinats a reclamar un trac-
tament integral per a I'hemofilia des de diferents disciplines médiques.
Aquesta pretensio, tan logica i simple, va ser qUestié recurrent durant molts
anys. Van ser temps de moltes reunions i assemblees; hi havia tant per dis-
cutir, per marcar fites, tot estava per fer. El llistat de persones que van as-
sumir carrecs de responsabilitat és llarguissim, tots hi van contribuir d'una
manera o d'una altra. Tractarem d'anomenar-ne uns quants.

El primer president que consta a les actes és Joaquim Vellvé, ho va ser I'any
1974 amb el doctor Manuel Martin Dorantes com a secretari. El nom escollit
va ser Federacion Catalana de la Hemofilia i la seu estava al carrer Tamarit,
domicili particular d'un dels membres de la Junta. Perd no els van permetre
legalitzar-la perque no era una Federacio. Després van intentar anomenar
I'entitat com a Associacié pero tampoc els van deixar registrar-la a Barcelona
ciutat pels problemes politics, moment en que es va decidir la domiciliacio
a Reus, a casa de Francesc Amigé. A Tarragona si que van deixar legalitzar
aquesta nova “associacio catalana”.

Van seguir, quatre anys després, Josep Aragonés assumint la presidencia, amb
Pere Rica com a vicepresident i la continuitat de Dorantes. Recordem altres
com Pere Surroca, en un primer moment vocal per Girona, que va ser escollit
president I'any 1981. La mateixa data, la seu social es va poder ja inscriure
oficialment a Barcelona, al carrer Socrates, i a la Junta van continuar carrecs
anteriors com Aragonés i Rica i d'altres com Gaspar Pinto o Claudio Garcfa.

Gaspar Pinto era el fill del senyor Isidoro, una figura entranyable present als
comencaments de I'Associacié. Quan aquesta estava ubicada a Sant An-
dreu, ell era I'encarregat del funcionament del local, de tancar-lo i obrir-lo,
de rebreiinformar les visites, del manteniment de tot i, en especial, d'un fut-
boli que ajudava a distreure els socis i animava totes les festes infantils que
es feien, com per exemple la de Carnestoltes. També recordem la presencia
de Carme Villar, a qui es deu haver desat i classificat de forma endrecada
tots els documents importants i historics de I'Associacio.

'any 1984, sota la presidencia de Pere Rica, la seu social de I'Associacié es
trasllada al carrer Comtal, i tanmateix s'incorporen a la Junta cares noves:

Oti Ragull, Adolfo Rodriguez i Miguel Angel Rivera que van acabar asso-
lint la presidencia, la vicepresidéncia i la tresoreria, temps després. Dintre
d'aquella Junta dels primers anys 80 s'hi trobava també Jordi Llorach, que
va ser vicepresident i secretari, Jordi Galofré i Luis Miguel Rodriguez, grans
impulsors i collaboradors de la revista. Van treballar juntament amb Jordi
Gasset, persona responsable d'atendre els mitjans de comunicacié i que
escrivia grans croniques. Es precisament gracies al seu llegat que aquest
llibre s'ha pogut portar a terme.

Al nimero 28 de la revista Factor, Pere Surroca explica aixi la duresa dels
comencaments i les dificultats que es van trobar:

“En primer lloc, poder fer arribar a les més altes instancies que les necessitats
del nostre col-lectiu eren vertaderes, punyents v irrenunciables. En segon lloc, hi
havia una mancanga economica tan gran que no podiem adquirir ni el material
més imprescindible nv endegar cap actwitat o imiciativa que representés una
despesa. Tiravem endavant amb les quotes 1 ben poca cosa més”™.

La decada dels 80 es va caracteritzar per l'obertura de portes i camins cap a
fer visible la malaltia i la cerca d'un tractament especialitzat. La primera gran
tasca va ser autoconscienciar el col-lectiu mateix perqué no tothom entenia
que s’havia dimpulsar un moviment comu. Després es van haver d'establir
lligams amb l'exterior com ara amb I'Escola Projecte de I'Hermini Tudela,
organitzar els canals de divulgacio i contacte amb els socis, posar en marxa
eines de comunicacio com la revista Factor i lluitar amb urgéncia per una de
les primeres i més importants reivindicacions: la creaci¢ d'una Unitat d'He-
mofilia central que aglutinés I'atencid i els serveis principals als hemofilics.

Resultariaimpossible donar cabuda aquf als testimoniatges de totes les per-
sones que ens han explicat com van coneixer, en quin moment i per que
van arribar a I'Associacio. També seria un document huma de molt valor
coneixer els motius que van empényer alguns a comprometre’s exercint
algun carrec o desenvolupant alguna tasca; aixi com les diverses circums-
tancies que van portar d'altres persones a ser socies perd sense tenir un
contacte tan estret. Pero el denominador comu de totes les histories que
hem pogut documentar és la satisfaccio i l'orgull de pertanyer a un grup de
persones que ha sabut lluitar, cadasci amb les seves forces i eines, per un
bé comu.
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Com si fossin els botons de mostra d'un compromis i una relacié que dura
anys, vegem com comencen algunes d'aquestes histories.

Oti Ragull: Vaig conéixer I’Associacié cap a Uany 1981, a Sant Andreu. Ara

Jja no queden cap de les persones que en aquell moment lideraven el collectiu.
La seva va ser sens dubte una lluita important per mallorar la situacié de he-
mofilic. La manera de fer potser havia quedat una mica antiquada i hi havia
moltissimes mancances. Un grup de gent varem comengar a murar les coses
d’una altra manera i varem tractar de rejovenir ’Associacid, tal com ara també
la nostra missio és trobar la gent jove que ens vagi renovant perque tot aixo
lingut sental. o era infermera, tenia cerls conerxements @ molta energia, encara
que els primers moments no podia ajudar molt perqué estava massa preocupada
assimilant la malaltia del meu prope fill. Tinc la sort que el meu marit, Felipe
Ortega, també era infermer v a partir dels tres o quatre anys d’estar els dos a
PAssociacid, tant ell com jo ens vam vincular directament formant part de la
Junta.

Adolfo Rodriguez: Todavia estaba estudiando enfermeria cuando pude entrar
a trabajar en el Hospital Clinico, donde me encontré con Manuel Martin Do-
rantes, en el Banco de Sangre. El, como médico y hemofilico, ya estaba metido
en organizar la Asociacion. Creo que alli empezd mi vinculacion con la ACH.
Posiblemente todavia estaba muy alucinado con mi propio cambio de vida
gracias a la administracion de factor y me faltaba sensibilidad social; pero ya
me interesaba un colectivo como aquel.

Con la Jfunta que habia en ese momento yo era muy radical y muy critico.
Ahora reconozco que el esfuerzo era muy importante, que dieron su tiempo
y energlas para crear y mantener ese niicleo. En las Asambleas conoci a Ot
Ragull, a Miguel Angel Rivera y a Felipe Ortega. Formamos una especie de
candidatura conjunta para cambiar las cosas. V" al tomar responsabilidades
tentas que implicarte mds. Recuerdo cémo empezo el trabajo en serio, cosas
como las reuniones con las autoridades samitarias. Aprendimos a reunirnos, a
gestionarnos y a actuar como una asociacion.

Vicenta Rivera: £/ meu marit va tenir diferents carrecs. El que va voler sem-
pre va ser cooperar com fos. Tot el que el Miguel Angel va fer a IAssociacié
ho va_fer sense deixar de treballar d’infermer; en el temps de les seves vacances
0 en dies d’assumptes propis. No estava sol perqué van crear un bon equip de

gestio amb 'Oty UAdolfo, el Felipe... van connectar molt © van comengar a
treballar plegats per donar Uempenta que li calia a UAssociacid. Pero hi havia
lants_fronts oberts, reunions, viaiges. jfo no els podia acompanyar perque tenia
la meva feina 1 un nen petit.

Recordo que ferem mans © manegues per arribar a tot. Per desgracia el que va
donar Uempenta definitiva a la nova etapa va ser el tema dels contagis per VIH
a través del factor de coagulacio procedent de derwats sangwinis. El Miguel
Angel va ser un dels afectats. El seu temps de lluita va arribar fins al 94 quan
va morir... Ulnic consol és que en aquell moment ja s’havien aconseguit moltes
coses 1 d’altres estaven en procés.

Sebastia Manresa: No sé exactament des de quan pertanyo a PACH, pero
us puc dir que abans d’anar a viure a Barcelona Uany 1988 els meus pares
Ja rebien les gasetilles de UAssociacid. Quan vaig aterrar a Barcelona ja vaig
comengar a_freqiientar la seu de PACH.

Luis Miguel Fernandez: 1oy a explicar muy brevemente como me acerqué
a la Asociacion. Yo ya me pongo el primero pero la verdad es que los seres
humanos somos muy interesados. A pesar de saber que tenia el problema de
la hemofilia, por falta de tiempo, por el trabajo que me absorbia mucho, yo
no tha mi a visitarme a la unidad de hemofilia de Vall d’Hebron. Pero llegé
el dia que tuve un problema de sangrado grave y me acerqué al Hospital de
Bellvitge. Alli me tuvieron mds de ocho horas intentando cortar la hemorragia y
no hubo manera. Se vieron incapaces. Entonces ellos fueron los que me dijeron
“vete al Vall d’Hebron, a la Unidad de Hemofilia™. Fui y en un minuto o dos
me cortaron la hemorragia. Era un domingo pero contactaron con la doctora
Altisent. “Todos se asombraron de mi, digamos, “regreso” después de 7 afios.
Y me pusieron al dia de todos los movimientos que estaba habiendo alrededor
de la hepatitis C'y de cémo la Asociacion encabezaba las rewindicaciones. Fue
una suerte para mi.

Marc Parés: 7o era molt petit pero m’han explicat que la primera vegada que
vam tenir noticia em sembla que va ser que la mare es va trobar I’Oti en un as-
censor; a Sant jfoan de Déu. Si, st... vam conéixer [’Associacid a través de 'Ot
al meu primer hospital, jo estava ingressat alla amb els meus problemes tipics.
Ella els va abordar: “Sou els pares del Marc Parés?” Perqueé I’Associacid in-
lentava posar-se en contacte amb tots els hemofilics de qui tema noticia. Els va
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explicar que el seu fill també tenia hemofilia, que sabia el que estaven passant
i que estiguessin tranquils. I de veritat van respirar una mica més allewjats.
Vivien lluny de Barcelona, prop de Vi, se sentien sols. Al poble no hi havia
coneixement de mingti amb la malaltia. Fa 30 anys era tot tan diferent.

Eduardo Garzon: En el aiio 1976, mus padres ya estaban en contacto con la
Asociacion. Las familias que padecian esta enfermedad se pasaban el dia en
el hospital asi que la vida asociativa surgia de forma natural, en las mismas
salas de espera de los hospitales. Yo, como participante en la vida actwa de la
ACH, creo recordar que estoy aqui desde el afio 86, mds o menos cuando cono-
¢t a Oti Ragull, a Adolfo Rodriguez, a Miguel Angel Rivera. Pero todavia era
muy joven asi que no_fue hasta 1992, aproximadamente, que tomé consciencia
de las necesidades y los objetivos y me puse a su disposicion, sin pensarlo mds.

Sergi Soler: £l meu oncle, Daniel Garcia, era hemofilic © quan la meva
mare va veure els problemes que jo tenia de nounat va pensar immediatament
en [’Associacio. Aixi que séc un nen tipic de PACH. He estat a les colonies,
he estudiat a I’Escola Projecte, he rebut classes de reforg de I’Associacio... La
meva familia esta molt contenta amb el paper que ha jugat en les nostres vides.
1 ara jo segueixo com a infermer de colonies. Som el relleu, la “cantera”, ...

CREACIO DE LA UNITAT D’HEMOFiILIA DE
’HOSPITAL VALL D’HEBRON

L'any 1988 es va aconseguir la que havia estat la principal reivindi-
cacio del collectiu des dels inicis de I'Associacio: un centre especi-
alitzat en I'atenci¢ integral de les persones amb hemofilia. Naixia la
Unitat d’Hemofilia de I'Hospital Vall d’Hebron. Que fos en aquest hospital té
sentit perque aquest ja era un centre que havia sigut referent per a l'atencio
de la malaltia en adults i nens. Hi havia estudis als EUA que demostraven
que, quan els pacients eren atesos en centres especialitzats amb equips
multidisciplinaris, la gent millorava.

Aviat es va fer pales que tenia tot el sentit del mén dexistir. La Unitat ho
feia tot més senzill. Primer globalitzar les atencions necessaries i veure cada
aspecte de la malaltia no com a fets aillats, sind amb una visié de conjunt
dels problemes de cada pacient. |, més tard, quan el tractament amb factor
VIl es va generalitzar, els motius logistics i econdomics també van tenir un
pes decisiu.

Miquel Rutllant: £/ factor VIII en aquell moment valia 25 o 30 vegades
més que qualsevol altre medicament que existis. Els hospitals estaven en un
moment de transformacié pel que fa a la gestio economica. Els hemofilics es
van mobilitzar perque fos subvencionat completament per la Sanitat Piblica
v que no afectés el pressupost de Uhospital. Gracies a aquesta condicio va ser
possible centralitzar © ssmplificar els tramits d’adquisicio.

Pero la Unitat d’'Hemofilia de I'Hospital Universitari Vall d'Hebron és molt
més que un lloc per centralitzar I'assisténcia als hemofilics. Actualment es
considera com a centre de referéncia de Catalunya per al tractament in-
tegral dels pacients afectats de coagulopaties congénites hemorragiques
com I'hemofilia, la malaltia de von Willebrand, trombopaties i altres déficits
de coagulacio.

La llista de serveis dels quals disposa és molt amplia i aquests es faciliten
gracies a l'atencié de diferents professionals medics com: hematoleg, he-
patodleg, traumatoleg, reumatoleg, internista, rehabilitador, dentista, perso-
nal d'infermeria i psicoleg. Aquest Ultim servei sofereix gracies a un conveni
de collaboracié amb la Fundacié Privada Catalana de I'Hemofilia. La doctora
Carme Altisent, la més veterana en el servei, ens ho explica amb detall:
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Carme Altisent: £/ 1980, a la Vall &’Hebron ja s’eradicaven els inhibidors
1 es fewa profilaxi. Cosa que va quedar avortada o en suspens per les complica-
cions derwades de la infeccid pel VIH.

A partir de Uany 1985 va comengar un regall de pacients amb problemes d’he-
patitis 1 amb la immunodeficiencia adquirida. fo havia treballat en "ambut de
Uhemostasia a ’Hospital dels Germans Trias © Pujol 1 hi vaig conéixer docto-
res que també s’hi estaven vinculant: la doctora Monasterio 1 la doctora Picé.

Era un moment que Uhospital de la Vall d’Hebron tenia maxim interés per
crear una Unitat d’aquest tipus 1 lengega amb el doctor pediatra Joan Tusell.
A mi em contactaren perqué volien comptar amb el vessant de la meva formacio
de medicina interna © amb el vessant clinic especialitzat en hematologia.

Lany 1996, la coordinacié de la Unitat d’Hemofilia de la Vall d’Hebron re-
cau en el Banc de Sang i Tewxits, concretament en el doctor Lluis Puig Rovira.
El Banc de Sang 1 ‘Tewxits és Uempresa publica del Departament de Salut de
la Generalitat de Catalunya que té com a missié garantir abastament 1 el bon
is de sang 1 terxts a Catalunya, essent el centre de referencia en immunologia
diagnostica 1 de desenvolupament de terapies avangades.

Actualment, les dues persones al carrec de la Unitat som el Dr. Rafel Parra,
que ja_fa set anys que hi treballa com a coordinados; 1 jo, com a hematologa,
la més veterana, és clar; perque séc aqui des del primer dia que es va_fundar la
Unitat, any 1988.

Els nous hemofilics parlen de la Unitat com d'una cosa logica, no imaginen
cap altra situacié. No era aixi en un inici: els hemofilics de més edat es trac-
taven en aquells hospitals on havien estat diagnosticats, molts d'ells poc
després de néixer, i cada hospital, si tenia hematoleg, podia assumir el trac-
tament. Perd no tenien un lloc de referéncia per a situacions especials com,
per exemple, una determinada intervencié quirdrgica. La Unitat neix, so-
bretot, per donar cobertura integral a nens i adults amb la certesa que els
problemes associats a la malaltia estaven molt limitats de tractaments i que
calia atenci6 especialitzada.

Carme Altisent: A/ cap de poc temps d’engegar; crec que la Unitat ja estava
més focalitzada en les malalties associades a hemofilia que en la mateixa
hemofilia. Per al tractament hi havia productes plasmatics als quals s’havien
aplical sistemes d’inactivacié perque fossin més segurs. Es a diy, el factor que es

necessitava per al tractament ja estava més controlat. Pero hi havia un ambient
general de refiis cap a una medicacié que per tractar una malaltia greu w’havia
general una de pitjor.

A comengament dels anys 90, comencen a aparéixer els tractaments recombi-
nats, que és com s’anomena els tractaments que no son derwats del plasma i no
depenen de les transfusions sanguinies, 1 a la Unitat també els van administrar
tan bon punt va ser possible.

Des de qualsevol punt de vista, la Unitat va ser un assoliment necessari i
estimable. Segur que molts hemofilics comparteixen l'opinié del Francesc
Amigo, ell esta molt content de la Unitat d'Hemofilia i en parla amb gran
orgull.

Francesc Amig6: Aquesta Unitat, © aixo m’ho va dir un catedratic, no és que
swgut la millor d’Europa, és la mallor del mon, pel que fa a Uhemofilia. Mho
va dir absolutament convengut: vés a qualsevol lloc del mon que hi hagi un
server d’hemofilia v trobaras que al vespre a les 18h pleguen 1 obren a les 8h
del mati. Aqui esta obert les 24 hores del dia, 1 aixo no es troba enlloc més.
Saps que st tu tens una dificultat, una emergéncia, pots venir aqui v que t’ho
solucionmin.

Perd a més, a la Unitat es fa una tasca basica: escoltar el pacient i coneixer
la seva historia particular per poder donar una assisténcia personalitzada.

Ignasi Esteban: Tots els que hem visitat pacients, des del traumatoleg al
dentista, el que hem aprés és a escoltar les families, els pacients, cadascun
d’ells tenen un perfil molt concret, Uhas de posar en context. Has de jugar
aquest rol perqué és important per al pacient. Recordo un pacient de 40 anys
que abans de comengar va voler que parlés amb la seva mare 1, com havia
passat la infantesa a Holanda, van voler que parlés amb el pedratre que tenia
de criatura perque jo Uhi expliqués tot. I ens varem coordinar @ ho vam fer. Per
que ho he de fer? Perque ell ho necessitava... és molt senzill; pero s’ha de voler
deixar les presses v deixar Iego.

Eduardo Garzon: En la ACH siempre hemos intentado tener los pies en el
suelo, hay pocos hemofilicos y cuando vamos a rewindicar somos los primeros
en tenerlo en cuenta. Cierto, no podemos pretender tener una macro Unidad
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porque somos el colectivo que somos. Pero una Unidad especializada era nece-
saria, con sus servicios y sus dimensiones adecuadas. 1" lo era en un momento
en que, en plena década de los 70, parecia que estdbamos siendo tratados en
plan postguerra (como por desgracia les estd sucediendo aiin al colectivo de
hemofilicos de muchos paises en vias de desarrollo).

La Unidad siempre serd necesaria porque siguen naciendo nifios con hemofilia,

Jamilias desorientadas porque no tienen antecedentes, mujeres portadoras que
quieren quedarse embarazadas sin transmitir la enfermedad a sus hyjos, perso-
nas hemofilicas con problemas de salud comunes pero que no pueden ser trata-
dos de forma comiin, adultos hemofilicos con muchos problemas asociados. . .

Otro de los trabajos ingentes que se hizo en su momento fue el de censar a
todo el colecto y controlar una red de hospitales capacitados para atender a
un paciente hemofilico. Darnos a conocer en esos centros para que, si llega un
paciente con un sangrado, se le pueda tratar o remitir a la Unidad. Eso parece
Jdcil ahora pero antes sin ordenadores. . .

Actualment a més de la Unitat d'hemofilia de I'Hospital de Vall d'Hebron, els
pacients amb hemofilia poden tractar-se als serveis d’hematologia d'altres
centres hospitalaris de Catalunya com per exemple: Hospital Sant Joan de
Déu, Hospital Clinic i Hospital de la Santa Creu i Sant Pau a Barcelona, Hos-
pital Joan XXlll a Tarragona, Hospital Josep Trueta a Girona o Hospital Arnau
de Vilanova a Lleida.

L’APARICIO DEL FACTOR VIiI

Si reprenem la historia de I'hemofilia on I'hem deixat abans, és a
dir, en els descobriments d’Erik von Willebrand, sabrem que entre
els anys 3040 es va crear la Fundacié Nacional de I'Hemofilia (Na-
tional Hemophilia Foundation) a Nova York. En aquell moment, els
investigadors van centrar tots els seus esforcos a comprendre la malaltia fi-
xant els seus tipus: A i B. Es va analitzar cada component de la sang fins a ai-
llar-los i determinar sila preséncia o la manca d'algun d'ells podia corregir el
problema, com va fer el bioquimic nord-america Edwin Cohn amb la técni-
ca del fraccionament. Més enlla de la troballa de la globulina antihemofilica,
ara coneguda com a factor VIII, calia saber com utilitzar-la de forma eficac.

Que és el factor VIII?

El factor VIII de coagulacio, també
anomenat factor antihemofilic A, és
una glicoproteina continguda en el
plasma sanguini (aproximadament
0,1 mg/dl) que actua com un dels
cofactors de la cascada de la coa-
gulacio. La deficiencia del factor VIII
causa una malaltia hereditaria he-
morragica coneguda com a Hemo-
filia A. Les persones que neixen amb
déficit del factor VIIl o que adquirei-
xen aquest deficit amb el temps mit-
jancant la formacié d'anticossos que
linactiva, necessiten l'administracio
de factor VIl en determinades situa-
cions (abans d'una cirurgia, després
de ferides o hemorragies greus). El
factor VIl que s'utilitza en aquests ca-
s0s sextreu unes vegades del plasma
huma i altres vegades és modificat
genéticament a partir de proteines.

Costa imaginar, pero abans de I'apa-
ricid d'unfactorVilladministrable, els
pacients amb hemofilia no tenien
una expectativa gaire alta de vida.
En aquells temps, el tractament es
limitava a I'aplicacio de gel a les ar-
ticulacions on es produia I'hemorra-
gia interna i a feixugues transfusions
de sang. Moltes persones podien
morir en la infantesa o adultesa pri-
merenca per hemorragia en organs
vitals o hemorragia excessiva des-
prés d’'una cirurgia menor o trauma.
Les persones que sobrevivien sovint
quedaven impossibilitades a causa
de les seqUeles doloroses de repeti-
des hemorragies a les articulacions.
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Miquel Rutllant: Fins a la década dels anys 60, Uhemofilia es tractava amb
Vichy Cataldn, si, si, era com administrar aigua amb gas. Mho invento, és
clar, pero perque s’entengui. No es lenia una idea clara de com tractar allo
de Uhemofilia. S’operava els pacients independentment que fossin hemofilics.
L’imic tractament era transfondre. Amb la transfusié es reposava la sang 1,
amb el petit percentatge de factor que s’introduia en organisme del pacient,
s’aconseguia una lleugera millora. Pero el VIII és un factor labil, que s’esvaeix;
per tant, per molt que es fessin transfusions no servia de molt. Recordo que una
de les petites mallores que es va introduir amb el Dr. Castillo va ser comengar a

treballar amb plasma. Amb la meitat de volum s’aconseguia més concentracio.

Aqguesta va ser una jugada clau perque el plasma és la part de la sang on
es troba el factor. Judith Graham Pool, I'any 1964, va descobrir un procés de
congelar i descongelar plasma per obtenir una capa rica en factors. D'aixo
se’'n diu crio-precipitat. Quasi simultaniament als EUA i Suécia va comencar
a produir-se factor VIl purificat. A finals dels anys 70 i principis dels 80, els
concentrats liofilitzats van esdevenir una veritable revolucié. Es podia tenir
factor de coagulacié en vials guardats a la nevera i, un cop preparats, ad-
ministrar-los per via intravenosa en cas de necessitat. Aquesta medicacio
es podia emmagatzemar a casa i autoadministrar-se. Aixo va facilitar trac-
taments fins i tot en régim de profilaxi, és a dir, de manera periddica, per
prevenir les hemorragies. Significava vida quasi normal i certa independen-
cia dels hospitals. Abans que s'albiressin noves problematiques es pot dir
que es comengava a guanyar la batalla. Ningu pensava que aquell producte
podria portar després problemes de contagis de virus que es transmetien
per via sanguinia.

Miquel Rutllant: Amb el factor purificat haviem entrat en ’época daurada.
Les limutacions articulars es veien molt reduides 1 els nens que seguien la
profilaxt podien fer una vida gairebé normal @ no havien de viure entre cotons.
S’aconseguia un nwvell optim de factor amb diferents seqiiéncies de punxades.
Els pacients van aprendre a punxar-se 1 tot era un mal menor. Una malaltia
controlable.

Adolfo Rodriguez: M: infancia fue un cimulo de problemas y padecimientos.
La resiliencia ha sido mz constante. Los hemofilicos aprendemos muy pronto a
resistir. ¥ cuando pude empezar a hacer vida normal incluso me queria olvidar

de las cosas horribles por las que habia pasado. Me lo contaban mus padres y
cast no queria escucharlo.

El factor te cambiaba la vida. La hizo casi normal. Se administraba con un
pinchazo que era mucho mds rapido que aquellas bolsas de plasma que se
lentan que aplicar con golero.

Yo quise recuperar tanto tiempo perdido en cama y sin poder i a la escuela.
Acabé los estudios y comencé enfermeria. Ain no tenia el titulo y acepté el
trabajo que me ofrecieron en el Hospital Clinico. Me gustaba especialmente
estar en urgencias, trauma, anestesia... sitios complejos. .. salas de mucha
brega. .. me especialicé mucho en eso. Quizd era mi destino pero la sensacion
de tirar adelante a esa edad, cuando llegd el factor a mi, era arrolladora. .. Me
pinchaba para no degjar de cumplir y poder estar en_forma, incluso a veces en
el mismo hospital, y seguia. ;Cudntos afios? 6 o 7. Estaba muy ocupado en
reconstruirme y lotalmente volcado en mi trabajo, en dos turnos, trabajaba de
noche. Incrementé m movilidad al mdximo y no opté por la vida mds sosegada.
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ELS ANYS DIFICILS

La década dels 80 va confirmar una noticia negativa: el virus de I'he-

patitis no A, no B, posteriorment conegut com el virus de I'hepatitis

C (VHQ) i el d'una desconeguda malaltia autoimmune anomenada

VIH, havien estat identificats i també la seva capacitat de transmissié
a partir de la sang i els seus derivats. Als Estats Units, aproximadament la
meitat de les persones amb hemofilia van ser infectades i milers van morir.
El devastador impacte del VIH en la comunitat hemofilica també es va re-
flectir en la seglient decada.

A I'Associacid, el 80% dels hemofilics politransfosos amb factors de coagu-
lacio van ser contagiats pel VIH, concretament 202 persones. A més, per
desconeixement de la situacio, les persones no sabien que havien estat in-
fectades pel VIH durant anys, i com que el virus es podia transmetre per via
sexual, algunes parelles d’hemofilics també van resultar infectades.

Aixi doncs, quan semblava que es podien comencar a celebrar les fites as-
solides, queia sobre els afectats d’hemofilia una noticia bomba. El factor
era transmissor d'una de les malalties més devastadores de la historia: la
sindrome d'immunodeficiencia adquirida, coneguda com a VIH o sida. | per
aquesta tendencia humana a la simplificacié absurda, es va batejar I'epide-
mia com la malaltia de les quatre H: homosexuals, heroinomans, haitians i
hemofilics. Una etiqueta injusta, com s'ha demostrat després. Pero, dissor-
tadament, el cert és que el collectiu hemofilic era un grup d‘alt risc. Aquest
fet va estigmatitzar els afectats i va fer més dolorosa i complicada la situacio.
Avui, quan la ciéncia i lajusticia han posat en el seu lloc causes i conseqien-
ciesis’han desmentit les falses teories, tot sembla un malson llunya perd un
malson que es van endur molta gent estimada.

El desconeixement de la nova malaltia, les diferents interpretacions de l'epide-
mia segons les autoritats sanitaries de cada pafs, la resistencia a destruir uni-
tats de factor... van ser nombrosos i desgraciats els fets que van confluir a aug-
mentar la magnitud del contagi. Ha passat el temps pero els efectes d'aquell
drama perviuen i perviuran entre els qui ho van viure en primera personaien
el seu entorn. Les noves generacions d’hemofilics, que no han patit aquests
contagis, en parlen igualment amb respecte i admiracio. La dolorosa pérdua
de companys i familiars no té cap remei pero es pot honrar la seva memoria.

PRIMERES REACCIONS | PRIMERS PROBLEMES

Les noticies sobre la sida anaven arribant amb comptagotes des

de l'exterior. En limaginari social encara recordem els titulars amb

els casos de famosos com Freddie Mercury o Rock Hudson... Pero

molt abans, els hemofilics havien comencat a sentir en les seves
propies carns el compliment d'una amenaca que va sorgir a I'horitzd d'una
manera poc clara. En alguns moments semblava que la pandemia del se-
gle XX no arribaria a tocar-los tan de prop, que era una cosa que succeia
a "l'estranger”. Vana suposicié si a més tenim en compte que molt factor
arribava des d'aquest “estranger”. La realitat va acabar deixant veure la seva
pitjor cara.

Oti Ragull: Primer no sabies molt bé qué era la sida, a les noticies et venien
que passava als EUA © aqui no. Pero recordo estar de vacances 1 veure un diar:
anglés amb una noticia preocupant. Per a mi aquell era el primer cop que llegia
la paraula “hemofilia™ relacionada amb el cas. Vam comprendre que ens havia
tocat el rebre.

Miquel Rutllant: A principis de 1982, jo havia vist un malalt al server
d’urgéncies amb infeccions multiples. Un veterinari, hemofilic. Va ser el primer
senyal concret. Vaig trucar al doctor Josep Laporte, del Conseller de Sanitat.
I d’acord amb ell vaig organitzar unes reunions amb especialistes del meu
Servet. Era conscient que no sabiem res de la sida pero haviem de reaccionar
amb tots els coneixements relacionats possibles. Vaig convocar especialistes en
infeccioses, un immunoleg, un microbioleg, en Laporte va enviar un epide-
mioleg. La gent que em semblava que podia entendre una malaltia virica. Les
dues primeres reunions de la sida que es van fer a Catalunya les varem fer al
nostre server de Sant Pau. La meva decisié va ser deixar de fer la profilaxt.
Transfondre només en els casos necessaris. Altres metges, en altres hospitals
van tenir una percepcid diferent: no perdre el que s’ha guanyat amb el_factor.

No es pot acusar ningti de no voler fer el millor:

Eduardo Garzén: Fueron los afios de la incertidumbre, de la noticia que todo
el mundo sabia pero pocos se atrevian a comentar abiertamente. El 1985 o
1986... no puedo evitar pensar que se tardé demasiado en comunicar el pro-
blema y que cuando se hizo ya estallo en_forma de escandalo.
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Hasta entonces los problemas de los hemofilicos habian sido los propios de
una enfermedad minoritaria: desacuerdos con determinados médicos, carencias
asistenciales, desconocimiento en las escuelas, discriminacion en el trabajo...
pero lo que se nos presentd fue algo que nos supero. Algo tan grande que pasi
la hemofilia a un segundo plano.

Yo pensaba: “Nos tendremos que defender solos. “Iendremos que tomar las
riendas porque los problemas acuciantes llegaban sin ninguna preparacion por
nuestra parte”. La Asociacion no estaba preparada. Al principio los apoyos
mds evidentes nos_fallaron. 1al vez sea humano, pero habia personas que es-
taban mds preocupadas por no difundir el problema que por solucionarlo. ¥
a nosotros nos preocupaba mds conseguir recursos. Fue una época dura pero
a dia de hoy la veo muy enriquecedora. ;Somos lo que somos por haber vivido
aquello? Posiblemente.

Tere Tudela: £/ meu germa, des que va tenir tis de rad, va voler ser mestre.
Res de seguir el negoct de joieria dels pares. I com a hemofilic, 1 germa d’un
altre nen també hemofilic que va morir als anys 50, va voler dedicar la seva
carrera pedagogica a ajudar els nens amb la malaltia 1 les seves families. O
sigut, d’un problema en va fer una virtut.

Quan li van diagnosticar el VIH, lany 85, el mateix que el del Rock Hudson,
també va decidir lluitar. No va perdre el cap perqué ell era un home tranquil,
no com jo, que séc més eixelebrada. Ell es cuidava @ anava a tot arrew amb
la seva “nevereta” del_factor. St no hagués estat el contagi, hauria viscut cent
anys. I vam lluitar; jo al seu costat perque érem nseparables. Fins 1 tot vam
anar a Londres perqué ens van parlar d’un doctor.. Als meus pares ni els ho
vam explicar... ja tenien prou d’intentar comprendre qué era Ihemofilia. Pero
la malaltia va anar molt de pressa. El pitjor que et pot passar és veure un ser
estimat com es consumeix. Era una pega d’home 1 es va quedar en 43 quilos.
Al 88 va moru; 1 els pares no van durar gaire més.

A UAssoctacid, un calvari: cada setmana ens mancava algi 1, a lescola, el
més dur del mon. Amb quina esma es podia afrontar que un nen petit moris?
Psicologicament lvmpacte era terrible.

LA BATALLA LEGAL: LA FORCA DE LA VERITAT

En aquell moment de crisi jquin paper van tenir les autoritats sa-
nitaries? | ;quin paper van tenir els laboratoris? No és senzill d'ex-
plicar. No es va resoldre en uns dies, ni en uns mesos.., van ser
necessaris anys, paciencia i fermesa. Novament els protagonistes
ens ho explicaran en primera persona, complementaran amb els seus re-
lats individuals una historia col-lectiva amb implicacions socials, politiques i
econdmiques molt notables. Si ens ho permeteu, anirem pas a pas...

En un primer moment, els laboratoris van posar en marxa sistemes per "ne-
tejar”el factor com, per exemple, aplicar detergents quimics, escalfar el plas-
ma, pasteuritzar... tot per mirar de destruir el virus. Perd no se sabia del cert
si alld era suficient. La cosa va ser tan greu que, segons dades del doctor
Rullant, a data d'avui només han sobreviscut menys de la meitat dels hemo-
filics que estaven controlats en aquella época. Pocs col-lectius han tingut un
index de mortalitat tan alt. Van haver-hi molts afectats perd cap grup amb
la proporcié un de cada dos. | va ser aixi perqué ningu rebia tantes transfu-
sions com un hemofilic.

Convivint amb el dolor, els membres de 'ACH van haver d'agafar les regnes
i buscar la manera que, en primer lloc, es reconeguessin els danys causats
als hemofilics i, després, que aquests poguessin ser compensats economi-
cament per poder millorar les seves condicions de vida, fer més suportables
les sequeles fisiques i emocionals i dotar el collectiu de millors serveis i
ajudes per poder seguir amb les seves vides. Aixo, que ara ens sembla un
fet de justicia i de logica aclaparadores, solament es va aconseguir amb
un gran esfor¢ i presentant una batalla legal contra la sanitat publica; una
batalla sense precedents.

Moltes vegades, per explicar les coses més complexes de la vida, sobren les
paraules. Quan una tarda, a les oficines de I'Associacio, mexplicaven com es
va viure la lluita legal, aquells dies en que va caldre parlar amb els afectats,
reunir totes les analisi, certificats, receptes, ingressos, ordenar cada historia,
preparar la documentacio,... la magnitud de tot aquell treball es va resumir
en un gest simple. Algu es va aixecar i va obrir un armari de paret ple de
gom a gom de carpetes. Tot és alla, tot es resumeix en uns centenars de
papers. Sembla mentida que tant patiment pugui encabir-se en un armari.
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Oti Ragull: 7ot aixo son les hustories dels hemofilics, les vam confeccionar una
per una. Hemofilic per hemofilic. Per fer les demandes havies d’apuntar quin
Jactor; quantes unitats de cada laboratort, quin hospital... tot per saber en quin
moment cada afectat podia haver estat contaminat. St t'ho havia de fer un
advocat, no hi havia diners suficients per a tantes hores de fena... Van ser al
voltant de 321 expedients, entre afectats pel VIH 1 pel VHC, pero n’hi ha que
son quatre histories en una perqué es tractava de gent amb diverses afectacions.

Felipe Ortega: 7o no he volgut prendre més responsabilitats que la de les colo-
nies pero en el global de I’Associacio sempre pots arribar a influrr en alguna
cosa. Per exemple, quan estavem amb el nostre problema més gran: la contama-
nacio del factor. Les coses estaven encallades 1t vaig proposar “I st anem a veure
labat de Montserrat?”, el Sebastia Bardolet, ara abat emérit. A partir de la
seva intervencid, no sabem exactament el com ni el qué, pero la cosa va fluw:

No ens vam encantar ni un moment. Es va treballar de valent. Recordo que
les bases de dades les haviem de fer nosaltres mateixos 1, sense saber com, vam
aprendre 1 vam arribar a elaborar llistats 1 fitxes. Tot prcat a ma. I vas partici-
pant i vas estant present en tot, a dins 1 a_fora, la_feina de ’Oti i la meva... per
sort hi ha tota una gent que es va implicar 1 ho va_fer molt bé. Ni t’ho imagines.
S’havia d’estar alla vivint tota aquella gran feinada.

Oti Ragull: 7o encara treballava d’infermera a Sant foan de Déu 1 a les tardes
collaborava a PACH, pero quan Uany 1981 va esclatar el tema de la sida
va comengar a aparéixer gent contaminada, allo va ser desastrds. Vaig decidir
dedicar-m’hi al cent per cent.

Van ser uns anys durissims, de veure com molts companys van caure con-
taminats @ d’altres van comengar a morir. I es va fer necessart comengar a
rewindicar-ho perqué es reconeguessin els danys causats, perqué se cerquessin
solucions, perque sidentifiqués plenament que © com havia succeit aquella ca-
tastrofe. Va ser necessart organitzar-se més que mai v buscar una estratégia. A
més, que la nostra rabia Uhaviem de canalitzar d’alguna manera.

Les dificultats no solament estaven en un front, va caldre bregar amb molts
problemes com el desacord amb la Federacié Espanyola d'Hemofilia. Per
moltes circumstancies i motius aviat es va veure clar que, si bé els objectius
eren els mateixos, els procediments per aconseguir-los no hi havia manera
de consensuar-los. Va haver-hi una ruptura i la necessitat de continuar cami-

nant cadascun pel seu costat encara que, en diversos punts importants del
procés, es va col-laborar deixant de costat les diferéncies.

Oti Ragull: La Federacid Espanyola va prendre la iniciativa de negociar amb
les autoritats sanitaries pero el temps passava 1 passava i no s’arribava a cap
acord. Davant la gravetat de la situacid 1 la manca de solucions, nosaltres aqui
a Catalunya no ho vam veure clar. Vam fer una assemblea d’afectats 1 lopinid
general va ser a_favor de tirar endavant una demanda contra la samitat piblica.
En un primer moment no tothom es va atrevir per por a Uestigmatitzacid, pero
un grup d’una seixantena de persones va tirar endavant la reclamacié davant
dels jutjats. Aixo va motwar que se’ns expulsés de la Federacid. No vam decidir
marxar pero de resultes de posar la demanda ens van apartar.

Aquella demanda va ser la seva aposta com a col-lectiu. Era arriscada i ho
podien perdre tot. A 'Associacio es van jugar el suport de la Federacié Es-
panyola. Perd el temps ha demostrat que va ser un pas encertat. Un pas del
qual s'han acabat beneficiant tots els afectats, no només de Catalunya sind
de tot Espanya. La demanda va ser la seva eina de batalla i la determina-
Cio, la seva forca. Parallelament a la demanda contra la sanitat publica, els
representants de I'Associacio no van deixar de negociar amb el Ministerio
de Sanidad. Era un procés complicat d'anar i venir, reunions molt dures on
també hi era present la Federacié Espanyola, no sarribava a cap resolucié
ferma i els nimeros no acabaven mai de quadrar. Perd els representants de
I'ACH no van cedir en les condicions i un parell de dies abans de comencar
el judici es va paralitzar tot. En una reunio es van acceptar les condicions de
la proposta presentada per I'ACH per retirar la demanda i que eren les que
s'havien decidit en un assemblea d'afectats. Aixo va donar lloc a la publica-
ci6 del Reial Decret 9/93 on sespecificaven les ajudes a favor del col-lectiu
d’hemofilics contaminats pel virus del VIH i llurs families. A 'Associacié pen-
sen que aquella data de judici va ser el detonant per arribar a un acord, la
Sanitat no podia veure’s als jutjats per un tema tan delicat com aquell. Ho
tenien clarissim, com diu Ragull“com si hem d'anar cap als jutjats els hemo-
filicsamb el gota a gota i les cadires de rodes”.

Adolfo Rodriguez: En el Ministerio de Sanidad, cuando vieron la enverga-
dura del trabajo y lo organizado que estaba el grupo, nos escucharon. No nos
interesaban las relaciones sociales, mi el aparentar, ni los actos de beneficencia.
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Se trataba de compensar un daiio muy grande y que tenia que ser paliado de
alguna manera.

A Angeles Amador, la persona que fou Subsecretaria de Sanidad i, més tard,
Ministra de Sanidad y Consumo del govern de Felipe Gonzalez, se i van
presentar una serie de fets innegables i ineludibles: un grup de la poblacié
que estava sent delmat de manera atroc. La demanda collectiva principal
la presentava I'ACH, una Associacié d'Hemofilia autondmica, perd es va ar-
ribar a 'acord que la indemnitzacio calia ampliar-la a tot Espanya. Va haver
d'existir un enteniment, un acord que va beneficiar a tots. Els hemofilics
sabien que patien una malaltia de les anomenades minoritaries perd da-
vant el perjudici tan greu que els va tocar viure amb el contagi del VIH, es
van mantenir ferms. Les quantitats sollicitades no van ser negociables; hi
havia una justicia cosmica contra la qual no van poder ni les evasives ni les
estrategies de desgast.

Pel que feia a I'ambit nacional, al diari £/ Pafs, a 22 d'abril de 1993, va aparei-
xer aquesta noticia amb les declaracions d’Angeles Amador:

La subsecretaria de Sanidad se mostré impresionada por “el dramatismo de la
situacion que viven los hemofilicos™. Solo en el mes que han durado las nego-
clactones ha habido dos nuevas victimas mortales, pasando a 418 los fallect-
dos y a 729 el nitmero de vivos. De los 175 transfundidos, habian_fallecido
98 a finales de 1992. Amador afirmé que el Consejo de Ministros aprobard el
acuerdo en mayo. A esa cantidad de 13.500 mullones de “ayuda inicial” hay
que sumar ademds las pensiones acordadas tanto para los afectados como para
los miembros de la_familia que dependen economicamente de ellos (hyos, her-
manos minusvdlidos y jubilados sin otros ingresos). Este capitulo depende de
otros departamentos y serd necesario llegar a un acuerdo interministerial para
articular lo que Samidad denomina como “ayudas periddicas para que estén
seguros de que la unidad familiar tiene por delante un horizonte, un _futuro™.

Perd més enlla del que va aparéixer als diaris o als telenoticies, hi ha una
carta que Angeles Amador va dirigir a 'Associacio Catalana de I'Hemofilia,
representada en Otilia Ragull, Adolfo Rodriguez i I'advocat Josep de Se-
nespleda. Es tracta d'una carta oficial perd sén molt significatives les
paraules dedicades a agrair I'actitud i el taranna de I'Associacid i ens
permetem reproduir-la aqui, ates que no hem pogut conversar amb ella
per motius personals de forca major.

Muy sefiores mios:

He recibido su amable carta del dia 16 de abril en curso, y deseo agradecerles
el reconocrmiento que expresan al esfuerzo realizado por este Ministerio para
alcanzar un acuerdo con el colectivo de hemofilicos afectados por el VIH y, en
el caso de ustedes, con la Asociacion Catalana de Hemofilia.

El acuerdo, que supone una solucion razonable para los afectados y sus fa-
milias, ha sido posible en este momento gracias al esfuerzo, al trabajo y a la
voluntad de resolver demostrado por ustedes.

Deseo agradecerles, en nombre del Ministro, la seriedad de sus planteamien-
los, la solidaridad que han demostrado con sus compaiieros defendiendo tan
lealmente sus pretensiones 1y, finalmente, el ejercicio de responsabilidad que ha
permatido llegar a un punto de encuentro que evitard, no me cabe duda, muchos
quebrantos y sinsabores afiadidos al colectivo que han defendido.

Por todo ello les reitero el reconocimiento del Mainistro y el mio propio y estoy
segura, el de tantos afectados por el dramdtico problema que nos ha reunido, y
que serdn los destinatarios de su empefio y su esfuerzo de solidaridad.

Personalmente, celebro haber tenido la oportunidad de conocerles porque en el
planteamiento de las exigencias que ustedes han defendido he podido ver;, en
todo momento, la firmeza de quien cree defender lo justo y la conviccion de
quien argumenta desde la solidaridad.

Reciba, con mi agradecimiento, el testimonio de mi mayor consideracion.

Maria Angeles Amador Millén

Subsecretaria de Sanidad y Consumo

El paper de I'Associacié com a garant i com a aglutinador va ser primordi-
al. Es va aconseguir una cessio de drets de representacio, uns poders per
representar a tots els associats i no només sestalviava als malalts i a les fa-
milies el feixuc procés dels tramits sind que s'aconseguia anar tots a una. |
aixi va arribar el Reial Decret de l'any 93, on es reconeixia el dany causat als
hemofilics i es determinaven les mesures compensatories.

Miquel Rutllant: La meva teoria sempre ha estat que en aquesta historia no ha
ha cap culpable, en el sentit que és culpable el qui sabent que una accid és per-
Judicial la porta a terme igual; pero hi ha responsables 1 els responsables han
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de pagar. La samitat catalana no temia la culpa del que va succeir perqueé no
sabia quin era el risc d’administrar factor als malalts, pero com a responsables
van haver de respondre 1 ho van_fer posant els miyjans per crear una Fundacid
Catalana a la que es donaven diners directes o beneficis com dotar de més re-
cursos la Unitat d’Hemofilia de Vall d’Hebron. En aquest sentit, 1 encara que
va haver-hi tensions v conflictes, els responsables politics, tant el Laporte, com
el “Irias, com el Pomés van intervenir i van cercar soluctons.

DAVID CONTRA GOLIAT:
LA INDUSTRIA FARMACEUTICA

Després que la Sanitat Publica reconegués el perjudici que

s’havia comes amb el collectiu i establis un sistema d'ajudes

socials, quedava pendent el reconeixement de la indUstria far-
maceutica, que fins a la data no havia arribat de cap manera.

Oti Ragull: Un dia ens va aparéixer a I’Associacid, al carrer Comtal, un
advocat america, el Sr. Michael Repiso. Ens va oferir fer dinterlocutor amb la
indistria_farmaceutica (moltes companyies tenien seu als Estats Units), a més
va dewxar clar des del principt que els seus honoraris només serien en_funcio de
st s’aconseguia algun pacte amb la indistria; en cas contrar, no rebria cap
remuneracid per la feina feta.

Vam convocar una assemblea d’afectats 1 tots vam decidir intentar-ho. No es
perdia res. L’Associacié va assumir molta_feina perque el senyor Repiso volia
una histonia detallada de cada una de les families afectades; tant de les dades
dels historials clinics com del relat de vida. Tots ens vam posar a treballar
altre cop de valent. Aixi va ser com es va arribar a pactes amb la indistria pel
contagt del VIH. No es va posar cap demanda, pero la feina per aconseguir
acords amb les companyies que subministraven factor v que es van avenir a
negociar va ser ingent. Les negociacions amb la primera companyia les va
liderar ladvocat america. Després, la confianga es va trencar 1 ens vam posar
en mans d’un altre advocat. D’ aquelles reunions recordo que anavem junts amb
el Xavier Lépez Alonso, el president de I’Associacié d’aquells anys, 1 les moltes
hores inacabables de negociacio.

Enfrontar-se al gegant de la industria farmaceutica va implicar posar-se en
mans d'advocats. Un altre “assalt”dins de la lluita de I'Associacié. Una relacio
necessaria perd complicada per la mateixa naturalesa complicada també
del cas. Les necessitats de I'ACH i els interessos dels gabinets legals no sem-
pre van coincidir. Hi ha un aspecte de les demandes que escapava del marc
legal de la problematica i el sobrepassava: era I'aspecte humanitari. Voler
guanyar massa diners ajudant una persona perjudicada no és etic. Del tema
dels drets dels malalts i les lleis s'han escrit molts Ilibres i estudis perd a la
conclusié que, més tard o més d’hora s'arriba, és que costa determinar on
esta situada la frontera etica. Una frontera que, en parlar de diners, es torna
molt debil. El Felipe Ortega insisteix que aquest llibre posi 'émfasi en aquest fet.
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Felipe Ortega: Els interessos d’empreses privades que xoquen amb els interes-
s0s de la gent 1 del bé comil, aquest és el punt critic de la qiiestid. Els objectius
de I’Associacid son cent per cent socials 1 aixo s’ha de posar ben bé en eviden-
cla, perqué aglutina la problematica de molta gent 1 tramita les seves sortides
¢ solucions. Som aglutinadors 1 el fet de ser-ho facilita les coses 1 no només als
hemofilics. Els hemofilics s’ajuden a st mateixos 1 també a la societat. Coses
negatives en lenvm un munt per tot arreu t aixo fa que les coses positives quedin
dismanuides. Hem de ser capagos de girar la truita.

Eduardo Garzon: En un principio, en ningin laboratorio tuvimos un reco-
nocumiento inmediato. Nos encontramos con una montaiia de hielo que hubo
que derretir: A pesar de la rabia y las carencias, no sentiamos la necesidad de

meter en la cdrcel a nadie pero si la necesidad del reconocimiento del perjuicio
causado.

La realidad actual es que seguimos necesitando de los laboratorios farmacéu-
ticos 1gual que ellos basan su negocio, para qué nos vamos a engaiiay, en la
existencia de enfermos. Pero a dia de hoy hay otra relacion con los laboratorios.
Tenemos contacto y colaboracion dentro de los criterios de mdxima transpa-
rencia. St queremos hacer un libreto de informacion, por egemplo, o queremos
ayuda para un proyecto, la pedimos en particular para eso, no en general para
la Asoctacion. Ast trabajamos mejor; desde la profesionalidad y la legalidad.

Quan es va acabar el malson del VIH, o com a minim es va veure un final, va
comencar la batalla de I'hepatitis C. Alguns dels laboratoris estaven conven-
cuts que totes les mesures que s'’havien pres per eradicar el VIH del factor
havien estat adequades per fer el mateix amb el virus de I'nepatitis C. Perd
el temps va demostrar que no era aixi.

A més de les 202 persones amb VIH que també van resultar coinfectades
pel VHC, de la resta del col-lectiu de I'Associacio, 145 persones van resultar
contaminades pel virus de I'hepatitis C. Es a dir, a 'Associacié hi havia tres
grups de persones amb situacions cliniques diferents: la part del col-lectiu
que per sort no havia rebut cap contagi, un grup que havia de fer front a la
coinfeccié VIH-VHC i, finalment, un grup que havia de conviure amb el VHC,

En aquella época, la viruléncia de I'hepatitis C es va fer notar amb forca
entre els afectats. Els possibles tractaments clinics eren limitats, d'adminis-
tracid complexa i molt agressius amb efectes secundaris devastadors. Fins

i tot la regulacié sanitaria prohibia alguns tractaments medics per als paci-
ents coinfectats per la poca esperanca de vida que aportaven. La gent patia
com a consequéncia de I'hepatitis C. Es tornava a veure un futur negre i
incert. l'Associacio va lluitar molt per aconseguir tractament per a tothom,
fos quina fos la seva condicié clinica. Es va aconseguir fins i tot que es co-
mencessin a fer trasplantaments a tothom que ho necessités.

Posteriorment, 'Associacio va iniciar una altra vegada les negociacions per
aconseguir un reconeixement dels danys a les persones contagiades pel vi-
rus de I'nepatitis C a causa dels tractaments amb productes hemoderivats.
Primer, es va tornar a posar una demanada, després es va arribar a un acord
directament amb la Sanitat Catalana i un cop l'estat va respondre, es va
posar una altra demanda aquest cop contra la indUstria farmacéutica que
havia estat molt reticent a qualsevol tipus de negociacié. Finalment, la justi-
cia va dictaminar que no es podia concloure quina era la causa del contagi
de I'hepatitis C i que, fos quina fos la causa que I'havia provocat, aquesta
havia prescrit. La indUstria se'n va rentar les mans i, per als afectats, més que
justicia va ser una injusticia.

Oti Ragull: A [’Associacid teniem clara una cosa: només a través de la pressio
que mmplica el fet d’interposar una demanda aconseguiriem que les adminis-
tracions s’asseguessin a negociar, aquest cop pel virus de Uhepatitis C. Seria
Plinica manera, v aixt ho vam _fer: vam posar una demanda contra la sanitat
publica per segona vegada. I la Conselleria de Samitat ens va citar per arribar
a un acord. Com que ja teniem Uexperencia de la sida, els varem dir que
estavem disposals a pactar amb ells el que calgués pero que no tornariem a
Madnrid a negociar. Era esgotador seguir aquell ritme. I les negociacions es van
quedar aqui.

Es va arribar a un acord gracies al qual les quast 350 persones de Catalunya
afectades pel contagi de Uhepatitis C rebrien una compensacié economica. I es
va_fer de manera que aquest col'lectiu signava una cessio de credit a_favor de
la Generalitat perque, st en el futur;, el Minister: els reconeixia algunes ajudes
2 es cobraven uns diners, aquests anessin a la Generalitat. Com st aquesta els
hagués fet un avangament.

Va ser una gestio important 1 la Generalitat va haver de cobrir alguns trams
de Uajut perqué el Ministert mai va reconéixer les ajudes als difunts ni a les
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seves parelles, cosa que es va aconseguir a Catalunya. D’altra banda, tota la
Jeina burocratica es feia des de CACH, amb Uestalvi de temps 1 personal que
representava. Va ser un quid pro quo. Vam estar sempre al peu del cand amb
tota la paperassa.

Ignasi Esteban: Era indiscutible com s’havien infectat. Quan es va comengar
a mactwar el VIH en el factor els procediments eren més itls que per al virus
C. La indistria_farmaceutica insistia que els métodes eren utils per les dues
malalties pero no era cert. Aqui em van necessitar a CACH per fer un peritatge
que documentés que el plasma inactivat no era tan util per al VHC, replegar
tota la informacié v preparar Uargumentacio. Vaig ser el perit principal o un
d’ells de part de UAssociacid contra els perits de totes les companyies. David
contra Golat, ja us ho podeu imaginar. Pero per a mi no era una qiiestio de
bons v dolents. Era la necessitat que triomfés el més gran principt en medicina
que és: el pacient és el més debil. Qualsevol procediment que es fact en el qual
hi hagt un perjudict al pacient, intencional o no, el pacient té dret a ser resca-
balat. No calia que hi hagués intencionalitat o neglgencia per donar lloc a una
compensacid, només s’havia de determinar quina era.

Luis Miguel Ferndndez, afectat d’hepatitis C, en rebre una transfusié per una
intervenci¢ odontologica, va arribar una mica tard al tema de les reclama-
cions. Com ell mateix explica, malgrat els problemes que li ha comportat
la malaltia, problemes de maluc i de fetge, ha dedicat tota la vida al treball
sense dispensar a la seva salut tota l'atencid que mereixia. Perd, assessorat
per la doctora Altisent, va acudir a I'Associacio i va aconseguir tot el suport
necessari.

Luis Miguel Fernandez: £n la Asociacién se encargaron de todo, un diez
para ellos. Ligicamente tienes que justificarlo todo. No vale que expliques
verbalmente tu caso. Me dyeron que tenia que presentar un informe lo mds
completo posible: cudndo sucedio el contagio, en qué hospital, cudnto factor me
pusieron... Me espabilé buscando en casa todos los informes que pude. Llamé
a Bellviige y, aunque se habia perdido parte de la documentacion, la que encon-
traron confirmaba la mia. A partir de ese momento la Asociacion se hizo cargo
de tramutar todo y presentar las reclamaciones pertinentes: a la Generalitat,
al Manusterio. V" cobré mi indemnizacion, en dos veces, pero la cobré. Ellos
lucharon para que los que nos habiamos quedado fuera de las ayudas fuéramos

reconocidos. Una labor digna de destacar. St la hubiera tenido que hacer por mu
cuenta no sé si lo hubiera hecho. No, ni me lo planteo siquiera.

Els tractaments per I'hepatitis C han evolucionat molt i, finalment, la solu-
cié medica ha arribat finalment a les mans de gairebé totes les persones
hemofiliques infectades del virus C i és desperar que aviat arribi al gruix de
la poblacié amb aquesta patologia. El doctor Esteban creu que encara que
sigui per afany electoralista aixo esdevindra aixi. En principi, el producte és
tan costds que no s'administrava sense un nivell molt alt de fibrosi al fetge.
Perd en el cas de 'hemofilia..

Ignasi Esteban: Actualment s’ha fet un gran avang en giiestié de protocols.
Sha decidit que s’aplica indistintament a tots els hemofilics que ho necessitin
sigut quin sigua el tipus, Corigen o el nivell dafeccid. Jo penso que aixo és un
gran que. Els protocols, toles les coses estructurades serveixen perqué tu, amb
criten, els trobis punts febles. Es el repte perqué no ens quedem immobilitzats.
Les pautes d’un protocol sén atils per tenir una idea, un punt de partida pero
Ja esta... no hem de ser caps quadrats © hem d’estar per damunt del protocol,
quan locasié aixi ho demanda.

Una altra batalla, una altra victoria. Sense triomfalismes, perque la gent de
I'ACH sap que encara queden coses per aconseguir. Perd poden respirar
una mica més tranquils. Poden mirar el passat no amb complaenca pero
amb la certesa que s'ha fet tot el que s'ha pogut, i de vegades més. | que
s'ha fet amb seny.

Carles Ortega: £l procés de la lluita 1 les rewindicacions el vaig viure a casa
quan encara era molt jovenel. Pero hi ha una cosa que m’ha quedat molt grava-
da en el record: la voluntat de no explotar el problema, no mediatitzar-lo. .. no
caure en el “lagrimeo™ facil ni en Uaspecte del sensacionalisme, que és una cosa
que podia haver perjudicat els objectius de totes les reclamacions. Segurament
ens van temptar pero no érem gent que volgués fer pena. S°havia de conscienciar
la societat pero no calia _fer-ho impactant. Als qui s’havia dimpactar era a
les autoritats responsables, a la gent en posicid de poder ajudar. No volien_fer
una pel-licula. Es lluitava amb els criteris clars i contra el perill de quedar en
situacio d’exclusio. Va ser el meu aprenentaige de tot aquell periode.
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Arribats a aquest punt, amb permis del public lector, farem un resum per
mirar de ser exactes i explicar amb el maxim ordre i rigor possibles la cro-
nologia dels fets, tot i que hi ha moments que se superposen en el temps:

e Davant el contagi del VIH se signa un conveni entre el Departament
de Salut i I'Associacié per crear la Fundacié Catalana de I'Hemofilia per tal
d'atendre amb més rapidesa la greu situacio dels afectats i les seves families.
Abril del 1991.

e Al mateix temps, I'Associacié havia posat una demanda perque la sanitat
publica reconegués els greuges causats, i paral-lelament tenien lloc les ne-
gociacions amb el Ministerio de Sanidad a Madrid. Uns dies abans de l'inici
deljudici, el Ministerio de Sanidad va acceptar les condicions de I'Associacio
i va emetre una proposta definitiva que es va traduir en el posterior Reial
Decret 9/93. La demanda es va paralitzar i es van concloure els tractes de la
millor manera possible per tots els afectats, tant catalans com de la resta de
I'estat. Aix0 va ser al Maig del 1993.

e Pel que fa a aquest mateix contagi, el VIH, I'aparici¢ d'advocats estrangers
especialitzats en demandes privades va dur I'Associacio a emprendre com-
plicades negociacions amb la industria farmaceutica, i es va poder arribar a
acords amb els diferents laboratoris nacionals i internacionals. Els tramits es
van iniciar I'any 1994 i van acabar I'any 2005.

e Enrelacié amb I'hepatitis C, 'Associacié interposa una demanda contra la
sanitat publica I'any 1998 que no va arribar a judici.

e Primer, la Generalitat de Catalunya, I'any 2000, i després el Ministerio de
Sanidad, I'any 2003, estableixen unes ajudes per als afectats de I'hepatitis C,
gracies a les negociacions iniciades des de I'Associacio.

e L'any 2006 va comengar I'tinic contencids legal que va arribar finalment a
judici. Va ser pel contagi de I'hepatitis C contra la indUstria farmaceéutica i no
es va resoldre a favor dels afectats per prescripcié dels fets.

Com si es tractés d'una pel-licula sobre temes socials de les que acostumem
a veure al cinema, podriem afegir aqui que tot el que heu vist esta basat en
fets reals, molt reals.

LA INVESTIGACIO CIENTIFICA DEL VIH:
FINESTRES OBERTES AL FUTUR

L'arribada dels primers tractaments per al VIH, cap a finals dels 80,

va suposar un abans i un després tot i la curta efectivitat que en-

cara van demostrar tenir els farmacs. Semblava que no es podia
parar la malaltia. Eren els anys de 'AZT i de la ingesta de desenes de pastilles,
d'assajos clinics, d'efectes secundaris que calia sumar als sifmptomes propis
de I'hemofilia i les malalties derivades. A poc a poc, es van introduir millores
fins a la nova generacié de farmacs, els inhibidors de la proteasa, que, en
combinacié amb els anteriors, controlaven el virus. També es va desenvolu-
par la formula per valorar l'eficacia del tractament, perque permetia veure
la carrega viral.

Com és evident, tots els hospitals amb unitats especialitzades en malalties
infeccioses van poder administrar els nous tractaments antiretrovirals. A Ca-
talunya, per descomptat, la Unitat d’'Hemofilia de I'Hospital Vall d'Hebron es
va posar al dia integrant les terapies que combatien tant el virus de la sida
com el de I'hepatitis C, amb doctors com Isabel Ruiz, Esteve Ribera o Ignasi
Esteban.

Perd a més, i ja que no tot poden ser males noticies, els afectats pel contagi
van comptar a Catalunya amb la preséncia d'un dels investigadors capda-
vanters a escala mundial del VIH: el doctor Bonaventura Clotet. El seu labo-
ratori i la seva Fundacié es troben, per raons obvies, molt lligats a la historia
de I'ACH i ens va atendre en el seu despatx de I'Hospital dels Germans Trias
i Pujol de Badalona, el conegut “Can Ruti’, per parlar-nos extensament de
les seves recerques i del moment actual de la malaltia a Catalunya i al mon.

Bonaventura Clotet lidera dues fundacions: la de la Lluita contra la sida, que
és la que té a veure amb la Unitat Clinica i I'lrsiCaixa, que té a veure amb el
Laboratori de Recerca.

Bonaventura Clotet: La magnitud d’una tragédia com Uaparicié del VIH no
ens pot aclaparar mai @ no ho ha fet. Ens vam moure, com a societat v com a
especialistes de la salut, per qjudar els afectats. Primer; procurant qualitat de
vida que no quantitat perqué, dissortadament, en aquell moment encara no es
podia fer una altra cosa.
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Nosaltres, a banda d’apostar per a la investigacid, vam tractar de donar el
mullor als malalts creant una unitat multidisciplinar amb tot integrat, on
s’oferien toles les discyplines que eren necessaries, no només el tractament pro-
prament dit, sind també assisténcia psicologica, assistencia social, server de
dietética, tractaments reparadors de la lipodistrofia... Moltes coses les cobra la
Seguretat Social v d’altres, la nostra fundacid. Aixi hem arribat a ser un centre
capdavanter en assaigs clinics, en nous tractaments 1, alhora, en el fet de donar
una visié molt integrada 1 aixo va atreure molts malalts.

El doctor Clotet, i persones del seu equip com la doctora Cristina Tural, van
collaborar molt estretament amb I'Associacio Catalana de I'Hemofilia du-
rant els primers anys de la pandémia i posteriorment van esdevenir asses-
sors de l'entitat. Encara que ara la relacié amb ells és diferent, sempre els
tenen molt presents; van ser un puntal molt important per al collectiu de
I'Associacié en moments molt complicats.

Bonaventura Clotet: / també crea un fet diferencial important estar a l"avant-
guarda 1 tenir accés als darrers tractaments. Aixo et pot salvar la vida perque
sempre hi ha un marge de dos tres anys entre Uaparicié d’un tractament 1 la
seva comercialitzacid.

FPassar des del moment que la gent es fonia a les nostres mans en un o dos anys
a tenir expectativa de vida llarga és una fita important que ens impulsa a con-
tinuar. Actualment, tothom que fa bé el tractament té el 95% de probabilitats
de tenir una experiencia de vida igual a la que tindria st no s’hagués infectat.
Es com pensar: he d’aprendre que tornaré a viure.

ALIATS | COMPANYS DE VIATGE EN
ELS TRAMS MES DELICATS

La recerca de solucions, recursos i atencions especialitzades

ha estat un camf que, en determinats punts, presentava obs-

tacles que semblaven insalvables. 'anim col-lectiu podia de-
caure pero els responsables de la Junta Directiva no es van permetre defallir
ni un moment. Més enlla de l'estament sanitari o de I'ambit juridic, va ha-
ver-hi altres escenaris politics i socials als quals va ser necessari accedir per
aconsequir ser escoltats. Amb perseveranca i bones formes, es va comptar
amb la collaboracié de persones influents que van saber reconéixer I'As-
sociacié com un col-lectiu que lluitava per una causa justa. Hem contactat
amb dues d'aquestes persones i s’han prestat de molt bon grat a parlar
de la seva relacié amb I'Associacio Catalana de I'Hemofilia: I'abat emerit de
Montserrat, pare Sebastia Bardolet, i 'exconseller Xavier Trias.

Pare Sebastia Bardolet: 7o coneixia Uexisténcia de Uhemofilia, pero no co-
neixia cap persona afectada. 1 per aixo quan hi va haver el contacte amb
PAssociacié a través de ’Oti Ragull 1 em van venir a veure ella, el seu marit
¢ alguns afectats, va ser llavors que em vaig adonar de la importancia t de
la gravetat d’aquesta malaltia. Aixo devia ser aproximadament cap a Iany
1989. En aquella visita primera, de la que jo no sabia ben bé el motiu, em
van comengar a explicar la seva realitat. Era una realitat, en aquell moment,
molt dificil. El seu col-lectiu era objecte d’una dificultat gravissima, 1 és que
les transfusions de sang 1 de factor VIII que els feien per poder mullorar una
mica la seva hemofilia no estaven prou regulades. I a través del tractament
adquirien la malaltia del VIH, sense haver fet res més que intentar pal-liar els
stmptomes d’un patiment congenit. Mai no pots jugjar a ningii per les coses que
hagt pogut fer; pero menys quan és una cosa totalment involuntaria.

I em vaig fer carrec de la situacié d’aquella bona gent. Es allo que, quan veus
unes persones que pateixen 1 sense culpa, diguem-ho aixt, et remou, 1 encara et
sap més greu quan veus que podrien estar gaudint de la joia de la vida pero que
tenen en el seu organisme aquestes deficiéncies tan greus.

Els vaig preguntar de seguida: “per qué heu vingut?” 1 aleshores m’ho van dir
molt clarament: “doncs, miri, perqué estem en una situacio en qué algunes per-
sones en posicié d’ajudar-nos, potser si que ens fan cas, pero d’altres reben les
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nostres peticions 1 cretem que porten les gestions tan allargassades en el temps
que no saps ben bé si ha sigut util parlar-hi o no™.

Vaig veure que els seus principals neguits eren que socialment no hi hava
una real consciencia del seu problema 1 institucionalment trigaven a obtenir
soluctions. Per aixo em vaig comprometre a_fer d’altaveu de la seva causa quan
pogués tenir ocasid. I aixi els ho vaig di. Es clar que jo no séc ningii per dir-
li al conseller de samitat tal cosa, tal altra o feu aixo o allo; no, no séc ningii
pero st que tinc oportunitats. Quan vaig a un acte o a una reunid, tinc loportu-
nitat de comentar-ho 1 us prometo que faré tot el possible perqué aquesta vostra
realitat sigui coneguda.

Els membres de I'Associacio recorden bé aquella visita i encara que I'abat
emérit insisteix que ell no va ser clau en l'activacié de les respostes de I'Ad-
ministracio, algunes persones, com el Felip Ortega, comenten que, a partir
d'aquell moment, ‘alguna cosa es va desembussar”. Un es pregunta de quina
manera pot incidir una personalitat com la del Sebastia Bardolet en el curs
dels esdeveniments i la resolucié de conflictes d'aquesta mena. De ben se-
gur sén nombrosos els col-lectius que necessiten fer aquestes peticions i
sens dubte les fan.

Pare Sebastia Bardolet: Haig de dir que totes les peticions que se m’han fet
en aquest sentit durant tots aquests anys han estat discreles perque hom sap que
no depén de mr. Hom sap que moltes coses jo les puc exposar, pero sense garan-
ties que em _facin cas. El fet és que en Xavier Trias, en aquell moment, st no
m’erro, era Conseller de Sanitat. I en Trias jo feia molts anys que el conerxia v
teniem bona relacid. Es va donar el cas que al cap de poc no sé st ell va pyar a
Montserrat per algun acte o jo el vaig trobar en alguna reunié a Barcelona.
El cas és que w'hi vaig parlar. He de dir que ell estava molt ben informat i em
va dir que ja havia_fet passos importants perqué aixo s’havia d’arreglar d’una
vegada. No podia ser que hi hagués persones que patissin d’aquesta manera,
ells 1 els seus familiars. 1 jo me’n vaig fiar; eh? Vaug estar segur que en Trias va
Jer el que va du:

Xavier Trias: La primera presa de contacte amb I’Associacid es produeix per
Jer el pla general de la Unitat d’Hemofilia. Una peticié antiga que no era sen-
zilla d’atorgar perque demanaven un tractament global v especific per als pa-
cents d’hemofilia. Economicament era una gran inversid pero es va aconseguir

¢ ara en podem estar orgullosos perqué és una de les millors d’Espanya. I tot
per la perseveranga de persones com IOt Ragull © daltres com el Dr: Rutllant.

A la meva vida com a politic he apres que amb la gent que vol construw; per
molt que pensus diferent, t'acabes entenent. I la gent de I’Associacié volien coses
complicades pero no impossibles. Aquelles persones 1 les seves families no van
Jer la guerra per la guerra. I quan va apareixer el tema de la contaminacio san-
guinia 1 cada cop que venien a parlar faltava una persona o dos, allo et colpia.

Escoltant les impressions de l'exconseller Trias és inevitable recordar les pa-
raules d'una persona que va viure la situacié des de I'altra banda perd que
té una visié molt similar. Les persones per damunt de les situacions. Ens
referim a la reflexié que ens va fer Eduardo Garzén, actual President de I'As-
sociacio.

Eduardo Garzén: Con los afios y con todo lo que hemos pasado, te das cuenta
que en la vida te encuentras con personas que son buenas y ademds son buenos
profesionales. Otras sélo son buenas aunque son torpes y otros sélo directa-
mente malos. En nuestra historia y para nuestra suerte, han abundado mds
personas del primer tipo. A pesar de haber pasado por momentos muy lensos,
se ha generado un carifio y una consideracion que se hacia evidente cuando
abandondbamos las salas de negociacion. Son acercamientos personales que
dicen mucho de la calidad humana de los protagonistas. ‘e estoy hablando de
gentes que fueron capaces de salir de sus despachos para ir a ver directamente
a un enfermo a un hospital o a su casa. Creo que ha sido una suma de nuestra
actitud, junto con la buena disposicion de las otras partes. Creo que nos veian,
por un lado, con la verdad como tinica arma y, por el otro, con el interés del
que trabaja para un colectivo, no para su propio bolsillo. La verdad desarma.

Pare Sebastia Bardolet: Fero d’aquella entrevista el que em va fer més im-
pressid va ser que, en acomiadar-nos, jo els vaig dir: “vingueu sempre que vul-
gueuw”. I em van respondre: “si, tornarem, 1 tant que tornarem, encara que
Jja no podrem tornar ltots”. Jo no ho vaig entendre en el primer moment...
“Tegy ) lew dir amb aixo?” Volien di / a no hi seri

gam, qué em voleu dir amb aixo?” Volien dir que alguns ja no hi serien,
que amb certesa alguns haurien mort. Allo em va trasbalsar moltissim, és clay,
tot plegat eren sis o set. No sabia quins eren exactament els afectats, potser en
algun es notava alguna cosa pero es veien tan animosos, tan serens... pensar
que ells sabien que la proxima vegada que ens retrobéssim algii ja no hi seria...
era molt dur.
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Xavier Trias: Jo recordo els primers anys 80 com el moment algid de Uesclat
del VIH a Catalunya. Va ser un gran desconcert, una cosa desconeguda que
va colpir molta gent pero de manera concentrada a un col-lectiu que, per dir-ho
aixt, estava més especialment vinculat amb la sang: els hemofilics. En aquells
moments jo vaig estar en diersos carrecs: Server d’Assisténcia Hospitalaria
¢ després Durector d’Ordenacid v Planificacio Samitaria, Director de PICS 1
Jinalment Conseller; 1 ho vaig viure de molt a prop. No negaré que la situacié
va ser molt complexa, fins 1 tot diria extrema, pero vull pensar que varem tenir
capacitat de reaccid. En menys de mig any vam haver de prendre i aplicar
mesures gens senzilles.

Bonaventura Clotet: £n hwonor a la veritat 1 al reconeixement historic, s*ha de
dir que a la vida hi ha moments clau que les persones directament implicades
aconseguerxen que les bones intencions es converterxin en realitats. I en la lluita
contra la sida aixo va passar quan cap al comengaments dels anys 90, Josep
Vilarasau, de ’Obra Social de la Caixa 1 el conseller de Sanitat en aquell
moment, Xavier Trias, van donar un primer ajut a la creacié d’un laboratori
de retrovirologia. El que avur en dia s’anomena IrsitCaixa 1 que representa un
model d’exit. Un dels principals laboratoris del mon perqueé no tothom esta
tractant tot el ventall de recerca que cal per poder eradicar el virus. La nostra
recerca va des de la prevencio pel diagnostic precog, Uestudi de la resisténcia, els
Jarmacs, la vacuna, els anticossos neutralitzants,... fins que arribem a aspectes
com la cura del VIH en persones infectades 1 Ueradicacid total.

Tot aixo s imicia 20 anys enrere, gracies a aquest moment historic de supont.
Vull fer-ho pales perque sense ells no hauria estat possible assolir aquesta si-
tuacio: crear una entitat estable que no se la pot endur d’un cop de ploma cap
canvi de politica o de govern. Era la nostra voluntat 1 des de les institucions ens
van gjudar v també ’Associacié Catalana de ’Hemofilia va col-laborar molt.

VEURE EL GOT MIG PLE O MIG BUIT:
LA FUNDACIO

De tota la lluita i reivindicacions es van obtenir indemnitza-

cions i pensions per als afectats i llurs families, millores as-

sistencials per a la totalitat del col-lectiu i un conveni signat
entre I'Associacio i la Generalitat de Catalunya per crear la Fundacio Privada
Catalana de I'Hemofilia. Aquesta entitat va ser dotada amb uns recursos
que es van saber invertir i administrar adequadament per pal-liar les situa-
cions precaries de totes les persones amb hemofilia contaminades pel VIH.
Actualment Associacié i Fundacio coexisteixen, ambdues amb programes i
activitats diferents perd sempre amb l'objectiu comu de millorar la qualitat
de vida de les persones amb hemofilia a Catalunya. Impossible explicar-ho

millor que amb les paraules que figuren en el seu text fundacional.

Que és la Fundacio Privada Catalana de I’'Hemofilia?

La Fundacié Privada Catalana de
I'Hemofilia (FPCH) neix del conveni
subscrit I'any 1991 entre la Conse-
lleria de Sanitat de la Generalitat de
Catalunya i I'Associacio Catalana de
I'Hemofilia, amb l'objecte d'impulsar
la constitucid i desenvolupament
d'activitats d'una fundacié destina-
da a la proteccié de la salut i I'as-
sisténcia a situacions precaries dels
malalts afectats per coagulopaties
congenites, a consequencia de llur
afeccié pel virus dimmunodeficien-
cia humana (VIH).

Va ser legalment constituida com a
entitat de tipus benefic amb carac-
ter assistencial i es regeix per la Llei
4/2008, de 24 d'abril, del llibre tercer
del Codi Civil de Catalunya, relatiu a

les persones juridiques i pels seus
estatuts.

Esta inscrita en el Registre de Fun-
dacions Privades de la Generalitat
de Catalunya des del 21-11-1991 i
exerceix les seves funcions majorita-
riament a Catalunya.

La finalitat de l'entitat és la proteccio
de la salut i l'assisténcia d'aquelles
persones amb coagulopaties con-
génites afectades pel virus de la
immunodeficiencia humana (VIH)
i llurs familiars; socupa també de
I'atenci¢ integral de les persones
amb coagulopaties congenites que
pateixen altres complicacions pro-
pies d'aquestes malalties o dels seus
tractaments.
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Adolfo Rodriguez: La sanidad catalana puso los medios para poder crear la
Fundacion con un capital y un convenio anual para cubrir las necesidades de
los hemofilicos seropositivos en Catalunya y cuando las mds acuciantes estu-
vieron cubtertas, a través primero de la Fundacion y después del real decreto,
pudimos ampliar las actividades de la_fundacion con programas o servicios
para mejorar la calidad de vida de todos los hemofilicos. Se pudo consolidar y
mejorar la Unidad de Hemofilia, profesionalizar la Fundacion, hacer estudios
de las necesidades reales del colectivo, implementar nuevos servicios. Afios mds
tarde también se pudo atender a familias de emigrantes que llegaban con nifios
hemofilicos buscando un tratamiento que no existia en sus paises de origen.
A ese tema le dedicamos un tiempo especifico y un abogado en excluswa para
poder gestionar sus papeles.

Fue un reto de gestion y planificacion. A partir de ese momento, con la Funda-
cion y sus recursos entramos en el siglo XX. Conseguimos algo tan importante
como contratar profesionales. Antes se hacia todo de manera mds voluntariosa
y afictonada pero se requerian personas a tiempo completo. 1 vision de_futuro.
Hasta se pudo adquirir el piso en el que estamos ahora en Via Laietana, un
valor inmobiliario que pasi a ser capital fundacional.

Sobre el veritable sentit de la lluita per les indemnitzacions és evident que
no cal aprofundir-hi gaire. Es de sentit comu que eren necessaries i ja la ma-
joria de lectors d'aquest text saben qué ha representat per a ells aconseguir
les indemnitzacions i pensions. Obviament, en cap cas substituir els danys
perd si aconseguir fer una mica més comoda la vida dels afectats, dotar
de recursos la Fundacio i obtenir un reconeixement en el si de la societat
d'un problema que en certa forma es va voler minimitzar. Cadascun sap
amb quin percentatge d'aquestes explicacions sidentifica millor, perd ens
ha agradat un raonament que ens va donar I'Assumpta Mateu, la que fou
psicologa de I'Associacio en aquells durs moments.

Assumpta Mateu: En aquesta societat de tecnocrates, el que s’ha perdut és
el llenguatge simbolic; pero les representacions és el primer que s’utilitza per
construrr la wdentitat v estan en Iinconscient personal i col-lectiu. Aixo és una
cosa que els guionistes de Hollywood saben molt bé 1 és la clau de Uexit mun-
dial de molts films. Per exemple, quan un nen ha estat maltractat, per guarir el
trauma el que més compta és el reconeixement del maltractament per part dels
pares, en especial de la mare. En aquest cas la societat té un rol maternal i fa

una restitucio als afectats quan els hi reconeix el dany. Els diners no son res
més que un simbol material d’aquest reconeixement. St només fem una lectura
racional és quan perdem el sentit de les lhwites, des d’una lectura emocional ho
entenem molt mullor:

Tere Tudela: £ls diners no arreglen res, és clar que no, pero el reconeixement
st. Una persona em va fer un dia un comentart molt dur: em va dir que st a
ella li haguessin donat diners per una cosa aixi, els llengaria. Vaig posar una
cara d’estupor perque no puc compartir aquesta opinié en absolut. T explicaré
una cosa: el dia que vam rebre la notificacié que ens corresponia una indemnit-
zacid, varg dir-li al meu marit que el meu germa ens continuava ajudant com
sempre. Perque teniem pendent el pagament d’un termini gros d’una polissa
per a lajoieria, un negoct amb el qual, sempre que hem pogut, hem fet costat a
UEscola Projecte, fundada pel meu germa ’Hermini, per a nens amb hemofi-
lia. Algun significat té més enlla dels diners jveritat?

Ignasi Esteban: Es molt senzill explicar per qué la Fundacid funciona bé i ha
estat una idea exportable. Perqué es basa en la idea de servir com cal els afec-
tats. No perden el temps amb romangos com allres fundacions. Posen ['atencié
en el que és priovitari. Funciona bé. Es transparent. Supleix les mancances
del servei sanitart social. Se’n recorda dels que necessiten una atencid especial.
No demanen la lluna, com és logic, perqué son conscients que sén un nombre
reduit de gent afectada encara que significatiu v cronic. Pero no hi ha interessos
pel mig 1 no s’obliden que el que importa és el pacient. Van tots a una. Sense
Sfissures. L’Admanistracio dona diners, pero si fas les coses bé @ mallores la vida
del pacient, li estalvies despeses a la mateixa administracid. La Fundacid, fins
2 tot, ha invertut per fer recerca.

Com a exemples del comentari del doctor Esteban, cal fer mencié del Pre-
mi de Pedagogia Hermini Tudela i de la beca de Recerca Medica Manuel
Martin Dorantes. La Fundacio els va convocar en record de dos hemofilics la
contribucié dels quals va ser important tant en l'associacié com en els seus
ambits professionals. Del premi de pedagogia es van fer tres edicions i dues
de la beca de recerca. Posteriorment, la Fundacié ha col-laborat en projectes
d'investigacié molt seriosos en diferents camps: VIH, hepatitis C, terapia ge-
nica, rehabilitacio, biologia i diagnostic molecular, reproduccié assistida, etc.
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Potser el secret del bon funcionament de la Fundacio, i d'un final no podem
dir que feli¢ per a tots els qui ja no hi son pero relativament satisfactori de
totes les passades lluites, es resumeix en aquestes paraules de I'Oti Ragull:

“La nostra forca ha estat que no hem demanat mai res que no fos veritat i mai

hem dit que fariem una cosa que no hem fet’.

L'ASSOCIACIO EN DEFENSA DE
LA MILLORA DE LA QUALITAT DE VIDA
DE LES PERSONES AMB HEMOFILIA

Era necessari explicar una etapa complicada i trista de la his-

toria de I'Associacié Catalana de I'Hemofilia. | amb aixd hem
arribat gairebé a l'equador d'aquest llibre. | com tot pas d'un equador po-
dem convertir-lo en celebracié perque hi ha moltes més histories positives
que explicar i testimoniatges carregats d'esperanca.

També pot semblar-vos que la comesa de I'ACH sigui solament la de lluitar
continuament i sense descans. Es cert que no val a badar ni es pot abaixar
la guardia. Pero aquest és també el relat d'un projecte social que ha arribat
a ser exemple de bona gestio, d'excellents prestacions i d'incubadora de
projectes de futur. Aixi que us demanem que seguiu la lectura perqué com
se sol dir, el millor esta per arribar.

L'Oti Ragull em va comentar que hi ha una frase del doctor Trias que va ins-
pirar en gran part tota la tasca que s'ha fet i es fa tant a 'ACH com a la FPCH:
"Feu i arribeu alla on la Sanitat Publica no arribi. | aquell consell em va servir per
aplicar-ho a quasi tot”

Aleshores, és aquest un bon moment per parlar d'alla on s'ha arribat amb
molts dels serveis i activitats que contribueixen al benestar dels socis com,
per exemple, els grups de suport a pares i a avis, el servei de psicologia, el
servei de pedagogia i l'estrella de la dinamitzacio social: les colonies.

Oti Ragull: Que que vol dir per a mi aixo de “hem d’arribar on la samitat publica
no arrbt”? Moltes coses © molt importants per a Uexasténcia @ la rad de ser de CACH.
Llwitar perque els recursos no deixin mai d’existir; son el que ens permet seguir
oferint aquests serveis. El capital fundacional no es pot gastar i els interessos
bancaris son molt baixos. El futur no pot dependre de les quotes dels associats.
El futur esta en les nostres propies mans donant els serveis d’una manera que
es pugut demostrar que aixo és rentable per a la Seguretat Social. Vol dir que st
lots aquests malalls tenen una millor qualitat de vida perque han rebut qjuda,
seran persones que podran estar inserides al mon laboral, que estaran més en
Jorma 1 necessitaran menys factor;, menys atencions médiques... tot aixo son
avantatges 1 Uadmanistracid ho sap.
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L’Assoctacid ens permet reaccionar com a col-lectiu davant de qualsevol pro-
blema. I fer-ho mijangant una entitat imica que orgamitza cada cas i fa que
qualsevol peticid no sigur una cosa descontrolada 1 fruit del desconeixement.

Sebastia Manresa: L/ fet de pertanyer a I’Associacid m’ha ajudat de manera
indescriptible. “lot el que pugur manifestar aqui es queda curt. M°han ajudat
en infinitat d’aspectes: assisténcia psicologica, assessorament medic, luita per
aconseguir compensacions per les infeccions VIH 1 VHC, reproduccid assisti-
da, classes de 10ga, massatges, visites a Uhospital quan he estat ingressat, ajuts
economics per cursar estudis v per assistir al gimnds 1 la piscina, xerrades,
companyonia, amor 1 comprensid. Gracies a I’Associacié he pogut contactar i
Jer anustat amb persones hemofiliques.

El Tia, com carinyosament es coneix el Sebastia Manresa, ens fa un resum
perfecte de la majoria de serveis que es donen avui dia a I'Associacié gracies
a una professionalitzacio de l'entitat i als programes de la Fundacié.

Perd és necessari i just remarcar que, quan no hi havia recursos, I'Associacié
va funcionar molts anys. Funcionava i ho feia bé gracies a totes les persones
que, voluntariament, dedicaven el seu temps a atendre les families de la
millor manera possible. Allo si que va ser una auténtica proesa. Quan no es
tenien nidiners per al lloguer de la seu social, ni per pintar les parets,... perd
no es deixaven de fer grups de pares, o trobades per Carnestoltes, o simple-
ment partides de futboli amb el senyor Isidoro.

De fet, els grups de suport, és un dels serveis més antics i importants de
I'ACH. En aquest fragment de la publicacié El nifio con hemofilia y su familia
se'ns explica les raons d'aquesta importancia:

Quan a un nen se li diagnostica hemofilia, sén els seus pares els qui reben la
noticia. Els que han passat per aquesta situacio solen referir-se al fortimpacte que
en el seu moment els va causar el diagnostic, al bloqueig i a l'angoixa que els va
produir. Es tracta de reaccions caracteristiques de qualsevol situacio traumatica:
davant un fet real o una vivéncia que sobrepassa la persona, aquesta es queda
sense paraules. Encara que aixo succeeix aixi en un primer moment, al llarg del
temps sobre la possibilitat —per a cada persona a la seva manera— danar
trobant paraules amb les quals poder traduir en certa mesura la impressio cau-
sada pel fet en quiestic. Per tant, és important tenir en compte que el que resulta
traumatic o impactant no sempre ha de deixar una marca indeleble i negativa.

Oti Ragull: Tots els pares coincideixen que els primers anys es viuen com un
procés dacceptacio. A Uany 1 pico s’ha de prendre una determinacid, posar-hi
nassos 1 intentar saber més 1 trobar gent afi que et pugui ajudar. I aqui sol
apareixer ’Associaci.

Els grups de pares es van comengar al carrer Socrates, ens reuniem un grup de
pares novells amb hemofilics adults. El seu testimont era vital per nosaltres.
Venien families de tot Catalunya. Imagineu-vos els anys 80, el que aixo impli-
cava, no teniem cap psicoleg que conduis les sessions com si que es pot fer ara,
pero tols guardem un record entranyable d’aquelles trobades. Veies el Manel
Martin Dorantes, ’Adolfo, el Miguel Angel, ’Hermini, amb aquella empenta
1 pensaves “si ells estan aixi sense haver pogut disposar de tractament quan
eren petits, el meu fill segur que tindra una vida més facil”.

Per tots els pares novells veure un adult hemofilic treballant sempre és signe
d’esperanga 1 de normalitat, per aquest motiu sempre intentem que a ’Asso-
clacid hi hage persones amb hemofilia treballant v atenent les families, me’n
recordo molt de tots els que han estat en primera linia responent al teléfon @
acollint a tothom que ens vema a veure.

Manel Orive ens explica com, un cop diagnosticat el seu fill Hector quan te-
nia 9 mesos, van quedar més tranquils; perd en aquell moment no acabava
res; al contrari, comencava un llarg viatge cap al desconegut.

Manel Orive: Com he dit abans, ho ignoravem tot de ’hemofilia 1 estavem sota
Uimpacte de la noticia pero ja s’havien de fer els primers passos... cap a on? I
un dia va venir a visitar-nos la Silvia, la psicologa, alla a P'Hospital de Vall
d’Hebron, ens va parlar de UAssociacid 1 que ens podien donar el suport @ in-
Jormacid que necessitéssim... Va ser magnific, o sigut Associacié ens va venir
a cercar; vam lenir una visita a Uhabitacié de Phospital. Es clar;, vam comengar
una relacio amb CACH que continua fins avur... de seguida vam venir aqui,
a UAssociacid, a parlar amb els psicolegs, a parlar amb altres families en les
reunions de pares... i la veritat és que ens ha anat molt bé.

El tema de la informacid és basic i més complicat i controvertit del que
sembla. Avui dia hi ha informacié de tots els temes i per tot arreu; potser
informacio és el que sobra. Perd el que manca son criteris per destriar la
informacio valuosa i adaptada a cada cas personal. Segur que el primer que
se’'ns ocorre és consultar Google i, si ho fem respecte de I'hemofilia, troba-

ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA

=



ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA

©

rem, en 0,31 segons, prop de mig mili¢ de resultats en castella, i en angles
3.850.000 resultats en 0,41 segons. Com ho podem fer per assimilar i aprofi-
tar adequadament aquesta muntanya de dades?

Manel Orive: Quan diagnostiquen una malaltia a un familiar teu, cerques
tota mena d’informacid, és natural, pero, com saps quina és la correcta’? En
aquest sentit no hi ha cap lloc millor que PACH. Des de les xerrades, els
grups de suport, les publicacions de I’Associacid, la revista, els llibres o DVDs
i documentals que s’han editat... tot ens va ajudar molt a entendre i a conviure
amb la malaltia. I ara no només continuem en el grup de suport com a pares
que vénen a saber siné com a_famihars que podem ayudar d’altres amb la
nostra experiéncia.

Perqué aixo és una roda, Associacié ha passat moments molt dificils (no-
saltres no els hem viscut pero ens els han explicat) v sembla que les coses es
van superant, que els_farmacs cada cop son mullors. Pero no ens enganyem,
la malaltia continua 1 el xoc que nosaltres vam patir en el sew moment ara el
tenen d’altres.

Elionor Ferrer: Sic avia del Danzel i una de les dvies que fa més anys que va
a les reunions. Procuro anar-hi sempre que puc. En primer loc perque sempre
és interessant 1, 0 bé pots audar; o acabes escoltant casos dels quals sempre
pots aprendre. I també penso en Uesforg que fan a PACH, encara que potser
tu estiguis en un moment que no et cal ajut pero el minim que podem fer és
participar;, no?

Les reunions dels avis son atils perqué ara com ara, amb el ritme de vida
actual, els avis moltes vegades ens quedem amb els nens. Encara que jo
tine els telefons de la Vall d’Hebron per qualsevol cosa; pero et pots tro-
bar en el fet que has de ser tu qui prengui decisions... 1 st no estas al cas.
Mira, una vegada que eren de viatge el meu fill v la meva jove, la meva conso-
gra estava amb el Daniel 1 es va accidentar. Vam anar les dues a la Vall d’He-
bron, alla li van fer el que lv havien de fer: Les dues avies vam reaccionar molt
bé 1 no va passar res. Pero és clay, has d’estar una mica preparat v assabentat,
no? I trobo que és important aixo.

Avui dia I'Associacio pot oferir, dintre dels seus programes, grups de pares i
mares, grups d'avis i avies i grups per a infants conduits per professionals, i
sdn una gran ajuda per a totes les families amb nens hemofilics que hi par-

ticipen. Perd no només en I'ambit emocional tenen valor els grups, sind que
també és una manera dempoderar els membres del col-lectiu, de fer-los
particips de compartir quelcom comd, de facilitar que siguin ells mateixos
qui agafin les regnes del seu propi desti.

| precisament d'aixo us volem parlar, de com cap als anys 90, I'Associacié va
apostar per la creacié d'un servei de psicologia, perque tenien clarissima la
importancia de la dita classica “mens sana in corpore sano”.
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DE LAMA DE LA PSICOLOGIA.
LA IMPORTANCIA D’ACCEPTAR |
SENTIR-SE ACCEPTAT

Vivim en ple segle XXl i la psicologia, com a servei terapeutic

extensiu per a tota la poblacio, és un parametre que encara
estem lluny d'assolir. Potser privadament acudir al psicoleg per afrontar les
dificultats de la vida ja es considera una practica normalitzada, pero en el
mon de la medicina publica tot just es comenca a considerar aquest recurs
com a prioritari. No diguem als anys 90, quan centenars d’hemofilics a més
d'haver d'aprendre a viure amb la seva patologia van haver de saber com
gestionar I'angoixa, el dolor i la desesperanca de rebre un diagnostic extra:
infeccié per VIH o per Hepatitis C o per ambdues.

L’Associacio ja feia temps que maldava per aconseguir un servei de psicolo-
gia per atendre, en el si de la mateixa organitzacio, les dificultats que arros-
segaven alguns malalts. Lexistencia d’'un col-lectiu com I'Associacio ja feia
una funcié calmant per a I'angoixa de tantes persones que vivien la seva
malaltia tots sols, en un entorn familiar, social o laboral que no sempre era
propici. Primer van comptar amb la figura del psicoleg Joaquin Quijada,
pero la seva etapa va ser breu i encara va fer més pales que comptar amb
servei estable era un pas que calia donar en algun moment. | amb la figura
de I'Assumpta Mateu es va donar. La doctora Mateu ens explica com va anar
a parar a I'Associacié i quina és la historia i la rad de ser d'una tasca que no
sempre ha estat valorada com a prioritaria.

Assumpta Mateu: Era el maig de 1994. Jo arribava de viure dos anys a
Uestranger 1 buscava feina de psicologa. Vaig veure un anunct de UAssociacid al
Collegi de psicolegs de Catalunya 1 m’hi vaig presentar. Eom va fer Uentrevista
la Tere Tudela i de seguida ens vam avenir molt bé © em vaig sentir molt ben
acollida.

La feina va comengar rapidament perque s’havia de partir prdacticament de
zero. I era un moment critic. Havien posat una demanda judicial pel tema dels
contags. Els advocats els hi havien demanat que totes les families afectades
Jessin un relat de qué havia passat. D’aquesta manera varem aprofitar les
meves reunions d’elaboracid del dossier per comengar a tractar les persones 1
Jamilies que ho necessitessin. Treballava brag a brag amb 'Ot Ragull ¢ la

Fatricia Cabré i aviat es va anar fent evident que era basic organitzar un servet
de psicologia permanent.

Shavia de donar ajut als afectats en molts aspectes: acceptacio de la malaltia
en Lambit personal, familiar; de parella @ social, aprendre a afrontar el futus
vencer les pors... Pero amb els contagis tot es va multiplicar de forma estratos-
Jerica: el xoc en rebre el diagnostic, com dir-ho als éssers estimats, com afrontar
un dol tan traumatic, amb miltiples derwacions. I aixo sense perdre de vista
que, com a grup, estaven impactats v no els era facil comprendre que els hi esta-
va passant. Per altra banda, la societat, mancada de la informacid necessaria
¢ alertada de perills inexistents, va entrar en panic © aixo no gudava. FPer a la
meva tasca vaig haver de desenvolupar una visié sistemica del problema.

La xerrada amb la psicologa Assumpta Mateu fa comprensibles aspectes
essencials de I'Associacio Catalana de I'Hemofilia que, potser per massa evi-
dents, mai no arriben a aflorar si no es verbalitzen expressament. Per exem-
ple: el fenomen del reconeixement entre els iguals. Es com dir: jo sol no puc
moure una gran pedra pero si arribes tu i tens els mateixos motius per voler
moure-la o, senzillament si tu entens els meus, la podrem moure plegats.
Els estudis assenyalen aquesta idea com la base de I'associacionisme que
explica perque els que pateixen el mateix mal s'acosten, sajuden i contri-
bueixen al bé comu. |, com a col-lectiu, aconsegueixen ser visibles. Quan
et sents exclos, com es van sentir molts hemofilics afectats, entres en un
altre aspecte del trauma. La medicina, la tecnologia, la ciéncia sén cabdals
per trobar solucions a les malalties perd, com hem dit abans, només quan
la societat reacciona comenca el veritable cami cap a la cura. |, jper que és
tan important que personalitats com el Conseller Trias, I'abat de Montserrat
o els doctors Rutllant, Parra, Altisent, Clotet, Esteban... facin patent el seu
suport a favor de 'ACH? No només pel poder executiu que puguin tenir
en els seus ambits, sind perque ells sén els representants visibles de part
d'aquesta societat.

Assumpta Mateu: Jo m’havia format en terapia Gestalt © ho vaig complemen-
lar amb la practica del 10ga @ de la meditacid, recerca de la saviesa oriental,...
tot allo que tractava la transcendéncia de la vida m’ajudava a tractar amb el
lema del dol i de la mort. Per resumuy; la terapia Gestalt neix de Uhumanisme
que ve després de la psicoanalisi. Rebat els conductistes que veuen a la persona
com una caixa negra. lot molt mecanic: estimul — resposta.

ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA

©



ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA

©

La pswcologia humanista és més integrativa del corporal amb Uaspecte emo-
ctonal, incorpora Uespiritualitat, incorpora la relacié amb el medi ambient. 1
demana que prenguem la responsabilitat de nosaltres mateixos, que no culpa-
bilitzem sempre els altres, que tinguem consciencia de Uaqui 1 Uara... El que
vaig trobar a U'Associacié era tan _fort 1 tan caotic en un comengament, que la
manera de fer fenomenologica de la Gestalt em va ajudar molt. M ajudava a no
intentar organmitzar el caos d’un sol cop: espera, accepta, fes molt a poc a poc.
St un niwol és rodd, d’entrada deixa que ho sigui, la idea és no forgar.

Casos com el que, tan generosament, ens ha explicat el Sebastia Manresa
ens donen una idea de com és de dificil tirar endavant en segons quins
moments.

Sebastia Manresa: Si em permeteu, faré aqui una al-legoria. Durant tota la
meva infancia 1 adolescéncia sempre havia contemplat la vida de la mateixa
manera que un jove pescador contempla el mar; com una meravellosa v im-
mensa_font de peix: una font d’aliment d’infinitat de textures v colors sempre
sorprenent pero sempre bella, sempre preciosa. Pero resulta que un dia aquest
innocent pescador ¢ un fill v se lemporta a pescar amb ell. Aquest fill és em-
pés per una ona cap a dins locea, cau a la mar i no és recuperat amb vida.
Com podeu tmaginay; la idea que t el pescador de la mar canvia radicalment.
Aquesta massa d’aigua benévola, proveidora de joia © aliment passa de ser
un lloc lluminds v ple d’oportunitats a convertir-se en el més fosc v pitjor dels
malsons. Doncs aixo mateix em passa a mi amb la vida. De ser una promesa
de_futwr; oportunitats v prosperitat lexisténcia va passar a convertir-se en un
paratge inhospit, traidor ¢ ple de_foscor; en el pitjor dels malsons. Pero amb
el temps, st sobrevius, aquesta visid torna a canviar v aprens que ni el mar és
una piscina i la vida una pel-licula de Hollywood. Ni tot és blanc, ni tot és
negre. Cadascii ha d’aprendre a acceptar els guanys 1 les perdues que comporta
aquesta nostra existéncia; 1 quan arribes a aquesta conclusié tornes a comengar
a gaudir dels regals que la vida tofereix.

Ara puc dir que tenc parella, na Pr Subirats, des de any 1993 v vull aprofitar
per deixar constancia aqui que durant anys ella va ser Uinic motiu pel qual jo
trobava que valia la pena seguir en aquest mon. L'any 1999 anarem a viure
a Mallorca @ després de la segona operaci de protest Uany 2001 @ de dwersos
tractaments psicologics 1 psiquiatrics vaig recuperar les ganes de viure.

Assumpta Mateu: S%havia de re-significar el sentit de la pérdua @ del procés
que els hi havia tocat viure. Era necessari reconvertir el fenomen. Vaig haver
de transitar per molts casos. Per exemple, explicar que la rabia era logica
necessaria pero que no s’hi podien quedar; no hi podien viure instal lats.

Acompanyar en el dolor és una feina tan dura com gratificant. Estas en un
moment en qué només pots aferrar-te a allo que és auténtic. No hi ha temps
per bajanades. A UAssociacid vaig treballar amb nens 1 persones molt joves. El
meu primer pacient era un nov de 15 anys que va mori. Un ser que era lot ell
wintel -ligencia. Vaig aprendre tant. Potser ara Uhaguera pogut aqjudar més. El
baptisme del que va esdevenir la meva especialitat professional no va poder ser
mullor: La vinculacio real ha estat que jo he continuat treballant el tema del dol.
Un fil que he pogut aprofundir i també el tema de les cures pal-hatwes que es
van introduir a Catalunya precisament els anys 80.

St funciona, la terapia passa a la relacid jo-tu, es crea vincle, sintonia @ es nota

v és el regal del nostre ofici: veure el pacient reaccionar, evolucionar; sentir el
Seu agraiment.

Sebastia Manresa: Les persones que patim malalties croniques sempre anem
cercant lerapeutes que ens puguin qjudar 1, en el meu cas, després de 46 anys
he passat per moltes mans; vull deixar constancia que molts han estat els qui
m’han ajudat pero si que m’agradaria mencionar dues persones que m’han
ajudat especialment per la combinacid dels seus vessants huma v professional.
Aquestes sin UAssumpta Mateu (psicologa que vaig conéixer gracies a 'ACH)
¢ la Blanca Sandoval (traumatologa de Uhospital Son Llatzer).

També m’ha wnspirat, influenciat 1 donat molta_forga en Bob Flanagan (poe-
ta, misic v performer; malalt de fibrosi quistica, que va combatre el dolor
mugjangant el doloy; no debades fou conegut com el supermasoquista); aquest
darrer no vaig tenir la sort de conéixer-lo personalment pero vaig poder gaudir
dels seus llibres 1 documental.

Vicenta Rivera: o continuo vinculada a ’Associacid, després de molts anys
de la mort del Mzguel Angel, no només per mantenir el seu record i el seu llegat.
Seguezxo aqui per mi matexa. Ell va morir amb 40 anys 1, al comengament,
Jo no venia gazre el nen era petit, 9 anyets... va ser durissim. Jfo volia_fer vida
normal pero vaig caure malalta. Per coses del desti, la tieta del meu manit era
perruquera 1 ens ajudava a vendre paperetes de la loteria de Nadal a la perru-
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queria. Aixi que un dia, fent un esforg, la vaig acompanyar a FACH a buscar
les paperetes. Quan I’Oti em va veure tan desmillorada... em va quast obligar
a concertar una cita amb la psicologa. Amb la mort del Maiguel, I’Associacié
també havia perdut un company inestimable 1 qui millor que ells em podien
entendre. lm van convéncer per comengar un tractament i, encara que el dolor

no s’oblida mai, vaig aprendre a trobar recursos per anar posant latencio en
allres coses.

Tere Tudela: No sempre tinc temps ni les energies d’abans pero si, estic vincu-
lada a PACH 1 quan arribo és com arribar a casa. El fet d’aquell drama tan
continuat ens feia estar molt a prop els uns dels altres. Quan Hermani va moru;
IOt em trucava per convidar-me a venir a ’Associacid perqué jo temia una
depressio de cavall; moltes vegades li feia cas, ella és una persona que s’iden-
tifica amb els problemes aliens. La recordo a Uetapa de la luita legal i encara
no sé d’on treia les forces. jJo només venia a ajudar una mica a seleccionay, a
organitzar.. perqué mentre estava aqui, no estava estirada al sof plorant. Es
un gran pas.

Assumpta Mateu: Més enlla que tots estavem desnortats perqué era una si-
tuacio nova v pel desconeixement de la malaltia, potser un metge hauna de
saber que la manera de donar el diagnostic és molt important 1 la poca empatia
d’alguns va ser una de les coses que més em va sorprendre. Ara per ara és un
aspecte que es treballa molt més. St un melge no té un do natural per acon-
seguir el grau d’empatia necessaria, se li ha de fer veure que també es tracta
d’un aprenentatge 1 se i han de donar emnes. El que no pot ser és que ho acust
el pacient.

Perd esta clar que tot i que sempre hi ha persones poc empatiques, no
solament els pacients patien els efectes psicologics de tota la situacié. Els
equips de professionals que els atenien eren un altre col-lectiu afectat de
manera col-lateral. La doctora Altisent, responsable de la Unitat d'Hemofilia
a I'Hospital Vall d'Hebron, relata I'angoixa que es vivia:

Carme Altisent: 7o que jo vaig arribar quan ja es van comengar a identi-
ficar els malalts afectats pel contagi, a administrar els primers antiretrovirals,
és a d; quan la Unitat ja estava una mica estructurada v la situacio es co-
mengava a controlar, no era dificil copsar de seguida el drama huma. Primer
la sorpresa, el desconeixement, el desconcert, la rabia de saber que aquells

tractaments que abans ajudaven, ara estaven produint uns danys gravissims.
El panic social, la por al contagr... 1 mira que més condicions d’asépsia que
aqui no les trobaves enlloc. Pero el sentiment dimpoténcia de vegades a la
nostra professid es_fa molt dur d’assumar.

En les diferents entrevistes que hem mantingut per elaborar aquesta historia
de I'Associacié és facil adonar-se que no hi ha dos malalts iguals perque no hi
ha dues persones iguals. Malgrat ser molt necessari el suport dels professionals
de la psicologia, també és evident que cada persona pren les seves forces de
fonts molt diferents. Uns de la familia, uns altres del grup, uns altres de la fe,
uns altres de les terapies... i cap alternativa és millor que una altra, ni sexclouen.

Luis Miguel Hernandez: 1o creo que he llevado mi hemofilia y todas las
complicaciones muy bien, puedo decir que de maravilla. Hasta el dia de hoy
no he temido que recurrir a nadie para que me centre, incluso en la operacion
de trasplante de higado, Silvia Grases, que era la psiciloga de la Asociacion
entonces, fue a visitarme recién salido de la UCI para ofrecerme soporte st lo
necesitaba. M propia muger le dijo que no hacia falta, dijo: “Puedes venir las
veces que quieras a verlo, nosotros encantados porque asi nos conocemos, pero
ayuda Luis Miguel no precisa™.

Y no necesito ayuda porque tengo una muger que es increible. En ella tengo todo
el apoyo que me hace falta, psicoldgico, de cariiio, de estar valiente en todo. No
se viene nunca a bajo ni me permite a mi, ni a los demds venirse abajo. Es ast,
delante de ella no siempre lo digo, pero ahi estd: pequeiiita, delgadita, pero es
un puntal. Pasan los afios y cuando pienso en todo lo que hemos vivido...

En aquest punt de la conversa, el Luis Miguel semociona.

Luis Miguel Hernandez: Cuando te plantean eso, cuando el médico te dice
que ya no hay mds parches para lo tuyo, que hay que ir al trasplante, la verdad
es que se te viene un poco el mundo encima. Ie estdn hablando de un érgano
vital. El apoyo de la_familia en todos los casos es importante, pero cuando
tienes un problema de salud es bdsico.

Escoltant un altre dels testimonis emocionats, el de la Vicenta Rivera, és ine-
vitable sentir admiracié per la ferma llicd que desprenen els seus records.
Ens parla d'un taranna de persona que va decidir lluitar de forma discreta
perd amb esperit reivindicatiu.
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Vicenta Rivera: £/ perfil del Miguel Angel era el de les persones que es fan
a st mateixes, dels que lluiten 1 guanyen en silenct. Per culpa de Uhemofilia no
havia pogut anar a Uescola pero era molt treballador 1 molt voluntarids, amb
una intel-ligéncia natural i no es va voler posar limits. Va viaar a Barcelona @
mentre treballava com a zelador, es va treure el titol dinfermenia. A Uhospital
de Lugo, on vivia la seva familia, recordo que hi havia sol-licitat una plaga.
Li van denegar per ser hemofilic. Va lluitar contra aquella discriminacid 1
va guanyay, encara que després va renunciar a la plaga perqué ja ens haviem
conegut, va trobar fena a Catalunya 1 ja havia comengat a col-laborar amb
I"Associacié. No importava tant la plaga en si, com haver aconseguit superar
el repte. Amb la satisfaccié personal en va tenir prou. Tot ho portava amb la
mateixa discrecid. Per exemple, preferia no explicar que era hemofilic 1 menys
les complicacions de després. Ho portava amb total discrecid, ho sabia la gent
que ho havia de saber @ prou. Era fort pero introvertit, amb temences v dubles
com tothom, molt serids pero amb el toc d’humor gallec.

Eduardo Garzén: Generalmente, los hemofilicos tenemos el umbral de dolor
muy alto. Tanto en lo fisico como en lo psicoldgico. En los momentos compli-
cados, psicoldgicamente las reacciones son muy dwersas. Tratas de blindarte
pero no siempre lo consigues. La fuerza la extraes del mismo lugar de donde
viene la tristeza o el miedo. Nos miramos a la cara y sabemos que estamos en
el mismo cesto. Pero algunos pueden soportar el problema entero, el suyo y el del
colectiwo. Otros no. Entonces se impone trabajar el valor personal y arrancar
valor para luchar por y para los otros. Aqui tememos un dicho y es que “ITienes
que vemir llorado de casa”™.

Assumpta Mateu: o recomanaria PACH a qualsevol persona o grup que
tingui una malaltia de les considerades minoritaries o una dificultat que li ha
passat... els hi diria que vagin a informar-se de com_funciona perqué funciona
molt bé... 1 no només pel bé que estan gestionant els recursos... sind perque
la qualitat humana és molt gran, la capacitat d’acompanyament, el sentit
d’entrega. Ells creuen en el que fan... 1 el personal técnic, gent com la Patricia
Cabré, es deixen la pell en cada projecte, en cada cas. Jo st hagués d’organitzar
o crear una assoctacié aniria a CACH perque m’expliquessin com _fer-ho. . .

Des que, a principis del 1999, vaig tornar a viure de nou a Mallorca, he estat
vinculada amb PACH, especialment amb Ot Ragull, la Teresa Tudela, la
Fatricia Cabré 1 PAnna Ferndndez. Encara que a distancia, és un plaer poder

seguir en contacte 1 amb Uamustat d’aquestes persones amb qui tan bé em vaig
entendre per fer feina 1 per viure moments de dificultat. EEm sento vinculada a
PACH d’alguna manera i no deixo d’assabentar-me de les novetats rellevants.
1 no vull deixar de tenir un record cap a la psicologa que em va substituir a
mi, la Montse Balcells.

De la mateixa manera que ho fa I'Assumpta, aqui volem mencionar les psi-
cologues que actualment formen el servei de psicologia: la responsable,
Silvia Grases i la seva companya Ceres Lotito. Perd al llarg d'aquests anys
també han estat vinculades a I'entitat: la Montse Balcells, la Teresa Ribalta, i
la Carolina Tarrida. Per totes elles, un record i un reconeixement.

Silvia Grases: Recordo que, quan ens vam conéixer; ’Oti Ragull em va avisar
que treballar a un hospital maz era facil, inclis per les persones més experimen-
tades. Sempre agrairé a la Montse Balcells la seva confianga en mi © que em
Jes la funcid de guia per poder-me endinsar en un terreny desconegut: el de Uhe-
mofilia. Ella havia treballat primer amb UAssumpta Mateu, 1 després amb
la Teresa Ribalta. Aquestes col'legues també han estat referents per a ma, aixi
com per a les companyes amb les quals vaig treballar després: la Carolina 1a-
rrida, a partir del 2007 quan vaig passar a_fer-me carrec del servei, v la Ceres
Lotito, que va arribar a I’Associacié cobrint una baixa maternal el 2008 1
es va incorporar definitivament a finals del 2010. Perque entrar a treballar a
UAssociacid volia dir entendre la seva historia 1 aixo implicava agafar el testi-
moni de qui ens havia precedit per traspassar quelcom més que una informacio:
un desig decidit de sostenir un servet on els hemofilics poguessin trobar la seva
propia manera dafrontar Uhemofilia 1 les dificultats que comporta. Quan una
persona pateix una malaltia cronica sovint la urgencia de tractar lorganisme
deixa en segon pla Uatencid a la seva subjectivitat. Es tractava, doncs, de donar
veu a la singularitat de les persones. I aquest és també el taranna que Uentitat
sempre ha transmes, a través de la junta que la governa, 1 de les companyes,
com la Patricia Cabré 1 UAnna Ferndndez, que impulsen a molts nwells la
tasca de ’Associacio.

La feina no s'acaba mai, un cop superats els inicis i els moments critics, el
treball actual socupa tant de l'orientacio personal, academica i laboral, els
seguiments per a la prevencio, els programes d'acolliment, els grups de su-
port a pares, avis, nens... sempre atenent les particularitats de l'individu. Per-
que ja ho hem dit: cada persona és un moén. Ens ho explica amb molt detall
I'actual responsable del servei.
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Silvia Grases: Les psicoanalistes del server fem intervencions molt variades,
poden tenir la_forma d’una consulta puntual o d’un tractament més llarg
Ll patiment és la qiiestid clau perqué és allo que empeny una persona, o els
Jamiliars, a demanar-nos alguna orientacid. Pero les intervencions sén molt
diferents en_funcio d’algunes variables, com el lloc on intervenim @ la demanda
que ens adrega cada persona. De vegades, algii ens fa una consulta i en parlas
vetem lots plegats que aquesta persona havia trobat una manera de fer que ja li
estava bé. Pero en un moment determinat, una circumstancia canvia les coses
i es desencadena malestar. Es tracta llavors de _fer una intervencid puntual,
onientada a que la persona pugur recuperar la solucié que ja havia inventat 1
continuar amb la seva vida. Aquest tipus d’intervencié la podem fer a la seu de
[’Associacid, 1 molt sovint a Uhospital.

En altres casos, hi ha un patiment des de fa anys, davant del qual la persona
no acaba de trobar una solucié pero també pot passar que el malestar es declart
de cop per circumstancies conegudes o no. Sempre hi ha la vivencia de quelcom
que escapa a la comprensié del que passa, 1 que es necessita parlar amb un
professional per ressituar-se.

Per aixo, s1 hi ha una constant en lorientacid de les accions del server, és atencid
a la singularitat de cada persona. Els diferents programes que desenvolupem
es creen per atendre les diferents necessitats generals, pero s’han de treballar
a fons perqué comporten el risc d’encotillar-les si tractem les persones com st
Jossin totes 1guals. L'orientacié del servei, 1 del conjunt de [’Associacid, és una
altra: cada programa esta pensat des del respecte 1 el valor que es dona a la
singularitat de les persones, fins 1 tot quan el fet de I'hemofilia és, obviament,
el tret que es comparteix 1 que dona rad de ser a Uentitat.

DE LA MA DE LA PEDAGOGIA.
HEMOFILIA A CASA, HEMOFILIA A LESCOLA

Després del diagnostic, un dels primers passos importants

per a la familia és l'inici de l'escolaritzacié: el meu fill podra

anar a la llar d'infants? Quina escola és la millor per a ell? Es-
tara ben cuidat a I'escola? Sabran atendre'l com ho fem a casa?

Avui I'nemofilia és una malaltia d'una convivencia relativament facil, com-
parada amb el que es vivia en el passat quan no hi havia tractament. Si els
infants porten un bon seguiment clinic, segur que la seva escolaritzacid
sera satisfactoria i, de cara als centres escolars i companys, el més important
és la difusio i sensibilitzacié. Per aquest motiu, una de les tasques que es
fa des de I'ACH és informar a totes les escoles que han d'acollir a un nen
hemofilic. Senzillament es tracta que sapiguen qué s'’ha de fer i quines situ-
acions poden esdevenir i, a partir d'aqui, només atendre’l com un nen més
amb les particularitats propies de cada infant i de cada edat.

Manuel Orive: La vida escolar del nostre fill és absolutament normal. Bé, en
un primer moment a Uescola també va ser impactant quan els hi vam dir que
era un nen hemofilic. Es van espantar;, Déu nw’hi do, perqué no havien tingut
mai cap nen amb aquestes caracteristiques. FPero un dels serveis que I’Asso-
clacid ens va brindar era anar a parlar amb les escoles: la llar d’infancia, els
parvularis 1, després, Uensenyanga obligatoria. Van tenir una reunié amb tots
els professors, els hi van explicar qué era I'hemofilia, com es tractava,... Aixo
déna una tranquil-litat.... © no només a nosaltres com a pares: a lescola també,
perqué llavors entenen millor quin tipus de malaltia té, quines limitacions pot
lenir el nen, que pot fer v que no pot fer; 1 qué s’ha de fer en cas que tingur un
accudent.
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L'Escola Projecte

L'Escola Projecte acaba de complir
35 anys i just s'acaba de presentar
un llibre que recull la historia del
centre que van fundar el pedagog
Hermini Tudela en companyia de
I'’Anna Molas, 'Anna Blancafort i el
Miquel Martinez. Tot va comengar
amb un treball universitari de final
de carrera que va consistir a idear
un prototipus descola destinada
a nens amb hemofilia. Van triar el
tema perque I'Hermini patia la ma-
laltia i el seu somni era que els nens
hemofilics poguessin anar a l'escola
amb normalitat perd amb la segu-
retat de ser atesos correctament
in situ. En aquells moments hi ha-
via una gran desconeixenca de la

malaltia i aquell es va convertir en
el tret diferencial del projecte. Per
sort, la familia de I'Hermini va po-
der ajudar-lo financerament i quan
van acabar la carrera els amics que
van crear el projecte, el van poder
fer realitat. 'Hermini Tudela va estar
al capdavant de tot durant gairebé
una decada, fins al moment de la
seva mort prematura a causa del
contagi del factor.

L'escola va tirar endavant i va acon-
seguir el seu objectiu de disposar,
en col-laboracié amb els hospitals,
d'un servei d'infermeria a la mateixa
escola on els alumnes rebessin trac-
tament i profilaxi sempre que ho
necessitessin.

Tere Tudela: £ projecte educatiu de Uescola és actual 1 per la seva qualitat té
vigencia després de tants anys. Ara es parla molt d’integracio pero el meu ger-
ma_ja ho aplicava als anys 80. Quan van decidir fer una escola especialitzada
també van decidir que no volien crear un ghetto. Van adquirir el compromis
d’admetre nens 1 nenes de tota condicid... 1 amb el compromis que st es presen-
laven uns pares amb un nen hemofilic 1 no podien pagar menjar, transport, elc.
rebrien beques de la mateixa escola.

El meu germa era un typus collonut, ho he de dir amb aquestes paraules perque
no i ha altres sinonims més encertats. Ell vivia per a les seves criaturetes amb
gran vocacid, no es va casar, no va tenir fills perque tenia dedicacié absoluta 1
amb els seus nebots, els meus fills, ja tenia coberta aquesta part familiar. Va
ser un innovador  un vistonari que es va envoltar de les altres tres persones que
van_formar un equip tnic. El Miquel Martinez, doctor en pedagogia, que era
un “coco™. I sempre penso que tot v la desgracia que va passar amb el contagi,
lescola no se’n va anar en ornis perqué ho van saber fer bé, molt bé. Es va

prendre el relleu de la figura de ’Hermani en unes circumstancies dures perqueé
escola 1 mortalitat son dos conceptes que no lliguen en les nostres ments.

Carme Altisent: Quan vaig comengar a treballar a la Unitat tot un grup
molt nombrés de nens eren alumnes de I’Escola Projecte. Era natural perque
alli era linac lloc on podien gaudir de la proteccié necessaria, d’un tractament
tmmediat amb una infermera, d’un entorn segur, d’una connexié directa amb
Chospital... donava molta seguretat als pares en un moment que I’hemofilia era
molt desconeguda.

Perqueé no hem d’oblidar que abans les_families tenien un greu problema de
compatibilitzacid de la vida quotidiana amb Uatencié deguda als nens. Cada
dos per tres visita a Uhospital @ el problema de Uescolaritzacio.

Ara el panorama és un altre: per una banda els programes de capacitacié dels
pares perque puguin donar el tractament als nens al mateix domicily, per Ualtra
una tasca de difusio, molta gracies a CACH, per totes les escoles.

Tere Tudela: A [’Escola ens ha baixat la matriculacio perqué baixa la nata-
litat. Ara hi ha uns 300 @ pico alumnes. I de la mitja de 30 nens hemofilics ja
sha passat a 7 0 8. Pero no s’ha canviat de filosofia: continuem amb una sola
linia, és a du; una sola classe per edat. Volem conéixer el nen des del principe
a la fi del seu periple. La massificacié escolar no ens agrada.

Com a projecte esta viu 1 t¢ la_fama de qualitat en Uensenyament. Donades
les caracteristiques de Uescola, tenim nens 1 nenes que tenen problematiques no
sempre de tipus hemofilic; no és estrany veure de tant en tant una cadira de
rodes, per exemple.

Com s'ha mencionat anteriorment, la Fundacio va fer un estudi domiciliari
I'any 1994 per coneixer les necessitats reals del collectiu d'hemofilics. Una
de les conclusions que es va posar sobre la taula de seguida era que l'edu-
cacio dels infants i joves havia de ser un tema prioritari. Calia evitar al maxim
els periodes d'absentisme escolar, garantir un seguiment que facilités que
els joves no abandonessin els estudis, sensibilitzar sobre la necessitat de la
formacié superior i intentar que aquesta fos una realitat que permetés als
joves encarar el futur amb certes garanties.

La Fundacié, des d'aleshores, va iniciar un programa d'ajudes sociopeda-
gdgiques dirigit a tots els hemofilics que estudien de manera reglada. Aixo
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permet fer un seguiment personalitzat de l'evolucié escolar de tots els in-
fants i joves i establir programes o estratégies individuals, en aquells casos
que presenten dificultats, per assegurar que la majoria acaben els estudis
obligatoris. Avui dia, molts segueixen formant-se, arriben a la universitat on,
fins i tot, cursen postgraus. Aixd era impensable anys enrere, a causa de
la manca de tractament medic i no és un cami facil per als que pateixen
alguna complicacié, com pot ser un inhibidor, pero per a I'Associacié i la
Fundacié la formacié continua i continuara sent un objectiu prioritari.

Marc Parés: He viscut una bona infantesa a lescola primaria malgrat he-
mofilia perqué vivia en un poble. Ja tothom sabia el meu cas i no havia d’ex-
plicar res. Després vaig comengar a anar al col'legi a Vie. Aleshores st que va
venir la Patri a casa a conéixer el meu cas 1 va parlar amb els professors perque
tampoc no en tenien coneixement; pero era ’Escola del Pare Coll, atesa per
monges, aixi que vaig estar siuper mimat 1 stper controlat, 1 no hi vaig tenir
maz problema.

Vag tenir molt absentisme en aquella época 1 CACH em va qjudar molt peda-

gogicament. No recordo quin curs era, que vaig lenir molts ingressos a Barce-
lona, vaig faltar molt © vaig haver de_fer molt temps de repos a casa. La Patri
em va_fer una adaptacié curricular 1 vaig fer un curs o mig curs des de casa.
En aquell moment no hi havia ordinadors, no tenia contacte amb ningt, em
sentia sol, desmotwat. Sort del pla d’estudis que em van fer des de ’Associacid,
de debo. Es una edat a la qual et costa comprendre perqué lot el va encontra:
dolor, solitud, limitacions.

1 ja després, varg fer el batxillerat 1 ja no en tinc tan bon record. Potser estava
acostumat a estar més cuidat, v és un altre ambient, una altra manera de fer.
També van fer uns informes 1 els vaig presentar; pero jo_faltava molt 1 no hi
havia aquella comprensid. Es pensen que t’hi repenges, en la malaltia, pero no:
és que quan et trobés bé, estas molt bé; pero quan tens problemes, estds fatal
i no podaes fer res... St, francament, el batxillerat em va costar;, vaig haver de
repetar algun curs, pero jo temia la wdea d’anar a la unwersitat 1... mira, final-
ment ho he aconseguit; estudio el que més m’agrada: publicitat. I el periodisme
tla lustonia. ... el mullor de tot son les relacions pibliques, jo que vaig estar tant
temps tot sol. ..

LES COLON[ES. UNA EINA VALUOSA
D’EDUCACIO NO FORMAL EN EL LLEURE

Es pot dir que a totes les xerrades sobre la historia de I'Associ-

acio Catalana de I'Hemofilia ha sorgit el tema de les colonies.

Esta en el record, esta en el present i es nota que continuara
sent un dels elements aglutinadors dels socis, petits i grans, perque les co-
Idnies impliquen a tota la familia. Al capdavant de la iniciativa hi trobem
el Felipe Ortega, que ha sabut liderar i envoltar-se d'un grup de gent molt
capac. La seva divisa ha estat sempre aconseguir un equip de monitors del
més alt nivell. Una gran responsabilitat, perqué els problemes que es poden
produir en una situacié de lleure amb tants nens a carrec sén imprevisibles
i poden ser greus. Doble responsabilitat, nens i nenes hemofilics i, en una
certa época, nens hemofilics amb VIH. Han viscut algun ensurt perd mai els
ha passat res greu i aix0 no és per casualitat. S'ho han treballat i és un dels
exits de I'Associacio.

Felipe Ortega: Les colonies van sorgir com una actwitat aglutinadora pero
atractva. Com a grup era precis no només fer reunions v gestions siné que hi
hagués una part lidica 1 d’interes. S°ha de tenir en compte que els nens arrosse-
guen els pares a participar en les seves coses 1 sense preveure-ho al comengament
aviat ens varem adonar que era una manera d’estar units.

Expliquen que han provat amb altres opcions com ara la vela o el tennis,
perd per a un collectiu que esta dispers per tot Catalunya el que millor va
funcionar van ser aquests campaments. Totes les families que hi han passat
tenen una experiencia molt positiva i un lligam que normalment s'ha man-
tingut. Ha estat com un eix vertebrador. Les desgracies, els mals trangols,
uneixen perd és molt engrescador quan trobes algun element que cohesi-
Ona en positiu.

S’ha aconseguit que aquestes activitats d'estiu tinguin un cost assequible
per a les families, gracies a subvencions de I'Ajuntament o de la Generalitat,
pero si hi ha families amb problemes financers, I'Associacié els facilita una
beca, perque cap nen hemofilic que vulgui anar de colonies es quedara fora
per motius econdomics. Tenen absolutament clar que el secret de I'exit no és
un altre que fer-ho amb molt d'afecte i fer-ho bé.
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Van comencar llogant una casa a Tivissa (Tarragona), pero han estat orga-
nitzades en diferents indrets. La tendéncia és trobar llocs fixos perqué aixi
ja es coneixen els recintes: llocs controlats, segurs, sense desnivells, amb
piscina i d'altres instal-lacions reglamentaries i minimitzant al maxim qualse-
vol glestid que pugui ser un risc per a un nen hemofilic. Perd actuant amb
discrecio, que no sembli tampoc que es prenen mesures extraordinaries.
Durant catorze anys van fer les estades en una casa molt maca a Estanyol
(Girona) i ara han triat I'Alt Emporda.

Albert Martinez: Les colonies abans es feien a altres llocs... ara es fan a
Campmany. També s’organitzen sortides a la neu. Aquest any marxem a
Franga perque no hi ha neu aqui, perqué fa molta calor Jo en tinc tantes
ganes com els nens... perqué aixo és un fet: qui prova, repeterx. I qui ha estat
nen de colonies és molt probable que després es reenganxi com a monitor com
m’ha passat a mi mateix o al Sergi Soler, un infermer que és hemofilic, que
ha assistit sempre com a nen ¢ ara troba el gust d’aqjudar.. Ens ho passem bé!

Felipe Ortega: Tema de gestio per exemple, jo vaig fer diversos cursos a
UAjuntament per poder executar correctament els projectes: amb planificacié ¢
pressupostos, tema de subvencions, relacié amb Idrea social dels ajuntaments,
de la Generalitat, amb els laboratoris farmacéutics, amb altres associacions
Jederacions.

Vas agafant experiencia en tota la part administrativa. En general hi ha molts
detalls de feina que s°ha de_fer per sota. Et vas enriquint amb contactes 1 re-
cursos per assolir tota la tasca. Treballes en equip perqué sol no arribes. Has
de _formar-te. Professionalment, com a infermer, també he ampliat els meus
conerxements. De la part d’atencié médica, he de dir que sempre procurem que
hi hagt algun melge, pero ells mateixos diuen: “sort que esteu vosaltres™.

"També havies d’estar en contacte amb tots els hospitals: Sant Pau, Vall d’He-
bron, Sant foan de Déu,... perqué cada nen venia d’un centre diferent amb que
s havia de coordinar medicaci 1 tots els aspectes de farmacia. I buscar un meige
amb dispomibilitat durant el temps de les colonies. Encara que la gran majoria
dels episodis se solucionen abans d’anar a Uhospital o que intervingui el metge.
Vull fer una mencio especial al Dr: Joan Profités @ a la Dra. Anna Bustins
de Hospital Josep Trueta perqué tots els anys que les colonies s’han fet a
Girona han estat sempre a la nostra disposicid, ens han vingut sempre a veure

¢ han coordinat amb Uhospital quan ha estat necessaria alguna intervencid.

A I'Albert Martinez i brillen els ulls de content quan fa balang dels efectes
positius de les activitats de l'esplai. Nens que potser en la vida diaria se sen-
ten més cohibits i allf s'alliberen en un entorn segur pero ple de noves pos-
sibilitats que estan al seu abast. Fan vida normal, fan de tot,... i el moment
de la tornada quan parlem amb els pares i els expliquen els progressos o
simplement que tot ha estat normal és un goig.

Albert Martinez: Ara que el problema de la medicacié s°*ha superat, les pos-
sthilitats dactivitat son gairebé il-limitades. Ara ens podem centrar a desen-
volupar el cos, la musculatura, que és molt important. La sobreproteccio? Ho
entenc, em poso en el lloc dels pares i ho entenc, pero veig nens que arriben a les
colonies amb unes ganes terribles de jugar a_futbol... Jjo els hi explico que els
deixin fer el que vulguin 1 els hi sera positiu per a la salut v per al desenvolu-
pament social. Es un tema que ajuda a la insercié. Dels prop de seixanta nens
¢ nenes, d’hemofilics en tenim uns vint; les colonies son un server no exclusiu.

Felipe Ortega: Crear equip ha estat una giiestié de temps, paciencia 1 tenaci-
tat... temir els criteris clars per exemple amb coses tan basiques com la seleccio
1 preparacid dels monators. Introduir patrons d’actuacié que abastessin tots els
aspectes 1 les variants que es poden presentar en el dia a dia, coses tan senzilles
com tenir cobert tot el temps, el d’activitats 1 el lliure, amb un monitor de guar-
dia. Establir objectius, optimitzar recursos... Vam introduir la informatica en
lotes les activitats, per fer informes, per fer relacions d’activitats, per tenir un
control de la infermeria, magatzematge 1 conservacié de la medicacié que s’ha
de curdar especialment perque és molt cara © molt especifica.

Han estat anys d'organitzacié personal i col-lectiva. L'any 1994, va comencar
a col-laborar també la pedagoga de I'ACH, Patricia Cabré, i aix0 va permetre
al Felipe comencar a delegar les principals escomeses, procurant estar sem-
pre al seu costat per ajudar. Dos anys després, s'incorpora I’'Anna Fernandez,
mestra i també pedagoga, i es va crear un equip que lidera les actuals co-
[Onies.

Patricia Cabré: Jo no puc pensar en les colonies sense el Felip. No me les puc
ni imaginar. I Anna comparteix aquesta mateixa opinid. Ell les va defensar
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des dels inicis tal com s’estan portant a terme encara avui dia, apostant fort per
la integracié d’infants amb hemofilia v infants sense aquesta condicid. Parlar
d’integracid 1 portar-la a terme en els anys vuitanta era una proesa. lots els
pares © mares que van confiar els seus fills 1 filles per venir de colonies amb
infants hemofilics, molts d’ells contagiats pel VIH, es mereixen un reconeixe-
ment. 1 és que el Felip fa facil el que és dificil. Tots els que hem format part
de les colonies en un moment o un altre hem apres d’ell: com tracta els infants,
com es guanya la seva confianga perqué es deixin punxar amb tranquil-ltat,
Uestima que transmet en lotes les seves accions a infermeria, com esta pendent
de tots els detalls per molt que et semblin coses sense importancia, com actual-
ment tracta de penjar fotos cada dia a la web perque els pares vegin els seus fills
L filles des de casa; sempre pensa en els altres. Tenir-lo a les colonies és sinonim
de tranquil-litat, si ell esta, segur que passt el que passt amb un infant sabra
quina és la millor manera d’actuar:

Felipe Ortega fa broma dient que ell esta “caduco”. Ell diu que ha donat el
que podia donar i s'ha de buscar un recanvi, pero ja no per ell i les colonies
sind per treballar constantment en el futur: investigacié, tractaments, acti-
vitats... deslliurar-se de la condemna de desapareixer perque ja no faci falta.
Ortega pensa que, si no s'ofereixen coses interessants, cada cop sera més
dificil fer sortir de casa el col-lectiu hemofilic. Potser el que cal ara és trobar
una activitat engrescadora per als més grans o una excursié anual de gent
gran i nens. L'any 2015 es va fer a Palamds i el 2106 a la Garrotxa. A poc a
poc, s'hiva apuntant la gent. No és facil pero, com sempre, ho intentaran.

Felipe Ortega: A les colonies una de les condicions que jo vaig posar era que
no es donessin cursets d’hemofilia ni del VIH. No tractarem aquests temes a
les colonaes, els nens vindran a passar-ho bé, st algun nen pregunta qualsevol
cosa, se li explica amb normalitat. De fet varem tenir uns nens de Navarra
que portaven un llast psicologic brutal perque els hi havien explicat de manera
dramatica el tema de la sida. A les colonies s’ha d’anar a descansay;, a_fer
actwitats, a_fer amics 1 trobar les ganes de tirar endavant amb coses que ens
Jacin les vides més agradables.

MES SERVEIS PER AL COLLECTIU:
LATENCIO INTEGRAL

Els programes de I'Associacio i de la Fundacié van molt més

enlla dels grups de suport, el servei de psicologia, l'assistén-

Cia pedagogica o les colonies d'estiu. Es podria fer una llarga
relacié de serveis i ajudes, pero llistar-los tots ens portaria només a un cata-
leg de prestacions. Per altra banda, totes les persones interessades poden
veure'ls descrits a les memories d'activitat que consten a la web o trucant
a I'Associacioé. La idea que volem transmetre és que es fan moltes coses i
variades perd amb un objectiu clar: intentar donar una atencié integral a la
persona amb hemofilia i als seus familiars.

Tot i aixi, ens agradara donar a conéixer alguns testimonis per il-lustrar as-
pectes com ara perque es van iniciar alguns programes o com s'han sentit
els mateixos socis quan n'han estat usuaris.

Assumpta Mateu: 7o vaig suggerir que convidessin el meu estimat professor
de 10ga, el Jordi Colomes, que va tenir tal acceptacio que va treballar més de
18 anys amb PACH. Les seves sessions de Nidra-Ioga, un wga molt suau que
aconsegueix una profunda relaxacié corporal 1 psicologica van ajudar molts
malalts © familiars a canviar la percepeid del seu patiment. Actualment les ses-
swons de loga les condueix UAlbert, el seu fill, 1 les persones que han descobert
aquesta tecnica sén molt fidels, no es perden mai una sessio.

Maria Pilar Correig, esposa del Francesc Amigo: Aixo si que és una
cosa que m’agradaria que sapigueu. Nosaltres vam lenir dos nens, v després
la tercera va ser una nena, quan va néixer per a mi va ser un xoc molt_fort,
contradictort. Primer la il-lusid que fos una nena, pero després pensar que ella
pogués patir Uangoixa de ser portadora. Recordo que poc després vam anar a
UHosprital de Sant Pau li vaig comentar al doctor Rutllant 1 ell em va agafar
per Uespatlla v em va dir: “No et preocupis gens que quan aquesta nena, d’aqui
a 25 anys, tingwi Uedat per poder tenir criatures, ja es podra triar el sexe dels
Jills”. Cla; llavors allo era ciencia ficcid per a una mare 1 un pare preocupats
pero aquelles paraules ens van tranquil-litzar:

ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA

©



ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA

= 2

Enric Cafiamares: “/ tenim aquesta seguretat que des que neixen I’Associacid

Ja esta amb els nostres fills. Es allo que dius, aixo és el maxim, no? Jo ara
mateix soc_felig perque m’han aportat una solucid per a la meva filla Judith.
Ella volia criatures. Vaig estar parlant amb I’Associacié 1 em van dir que a
la Fundacié hi havia unes ajudes per fer inseminacions artificials. Aleshores
podies escollir el sexe del futur nadé 1 eliminar la possibilitat de tenar fills
hemofilics. Ho farem aixi™.

Carles Ortega: L'eficiencia és un dels trets fonamentals de [’Associacio. Si
tu et mures el que s’ha aconseguit 1_funciona en els lemps que corren... temes
que d’altres associacions podrien tenir i no lenen perqué els hi manquen les
estructures 1 les eines. St penses com s’ha llwitat per aconseguir uns serveis que
de vegades son molt cars. Coses tan simples com un dentista. Un dentista és de
sentit comi. ‘fo mateix estic pensant que m’he de posar brackets 1 em_faria por
anar a una clinica privada 1 que em toqui la boca un dentista que no entengui
res sobre hemofilia. Sortosament, a la Unitat tenim un server experimentat en
odontologia que ens I"hem guanyat.

La tarda de l'entrevista amb Enric Cafamares, no només vam parlar del seu
cas o del tema de la seva filla. Ens va dur un document escrit per ell. Es trac-
tava d’'una exposicio realitzada en el marc de les terceres jornades d'actua-
litzacio de I'Hemofilia, I'any 2011. Portava per titol “Actitud davant el dolor”
i explicava la seva experiencia amb el dolor provocat per les hemorragies i
els problemes articulatoris que I'havien portat fins al quirdfan diverses ve-
gades. Perd el més interessant de la seva exposicio i de l'entrevista és la seva
constant reivindicacio de les terapies i tractaments que es poden fer per
combatre el dolor i les limitacions.

“La actitud ante el dolor, para mi, fue buscar alternativas y minimizar las conse-
cuencias de los episodios padecidos [...] Siempre hay una alternativa adecuada
si te asesoras con especialistas que te aporten sus conocimientos y experiencia.
Por mi parte aporté el conocimiento de mi propio cuerpo, con el paso del tiempo
logras evaluar el nivel de dolor que tienes. Estas alternativas han sido y son para
minimizar el dolor: acupuntura, homeopatia, rehabilitacion en piscina con el
asesoramiento de profesionales. ..

[..] En el ario 1996, empiezo a acudir a los gimnasios, con consulta médica de
traumatologia y patrocinados por la Fundacion Privada Catalana de la Hemofi-
lia. Al finalizar esta colaboracion de la Fundacion, en el ano 2002, contacto con

un fisioterapeuta particular para sequir con el proceso de gimnasia pasiva de
mantenimiento [...] la electroterapia de autotratamiento en casa para fortalecer
la musculatura. [...] Y en el ano 2009, contacto con la Asociacion para ser usua-
rio del servicio de masaje especializado para el tratamiento del dolor musculary
cronico y que sigo, a dia de hoy, porque [...] me proporciona vitalidad y bienestar.

¢/Quién no ha dialogado con su dolor alguna vez? Por efemplo: tienes un com-
promiso por la mafana y te levantas con un tobillo que te molesta y le dices “no
me pongas el dia dificil, te pongo un tubigrip y cuando vuelva a casa estoy por
ti” al decirle ‘estoy por ti” me refiero a ponerle hielo, a estar en reposo, etc... Y si
la cosa se pone fea, pues Factor VIII.

Los didlogos con el dolor también estdn en la literatura, como en la novela de
José Luis Sampedro, “La sonrisa etrusca’ El protagonista de esta novela es un
abuelo y a su dolor lo llama “Rusca’ Es que al final el dolor es como uno mds
de la familia, siempre pegado a ti. Siempre procuro tener presente esta reflexion
popular: mejor ocuparse que preocuparse’.

| és que la relacié de I'hemofilic amb la seva patologia, amb la seva “rusca’,
com ens diria el José Luis Sampedro, és molt particular. La psicologa Silvia
Grases sap que des de 'Associacié sempre hi ha una feina a fer amb el col-
lectiu i les seves particularitats a I'nora d'assumir la propia circumstancia, el
tractament, ...

Silvia Grases: Subjectivament, una coagulopatia sempre té una inscripcié a
nwell de psiquisme. Aixo vol dir que la persona li ha de donar un lloc a la
seva vida, 1 per fer-ho hi dedica un esforg psiquic. No s’ho pot estalviar. Es una
condicid de la vida que es lliga d’una manera singular amb tot el que conforma
a una persona. Aixo_fa molt complexa la qiiestid, perqué a cadascii se li torna
dificil destriar qué ha estat important en les seves accions, saber que el porta
a_fer determinades eleccions o qué Uinhuberx. Queé té a veure amb Uhemofilia
L qué no.

Tot 1 que pot semblar sorprenent, el tractament de Uhemofilia comporta en si
mateix dificullats psicologiques a les persones. S’ha d’incloure ['hemofilia a la
vida, 1 s’ha d’incloure el tractament. Enfront del tractament, molts hemofilics
adults, 1 molt especialment molts pares de nens hemofilics, es troben dividits en-
tre la tranquil-litat de comptar amb un medicament © angoixa de Uexperiencia
mvaswa de punxar el cos, repelidament.
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MES ENLLA DE UENTORN CONEGUT.
ELS AGERMANAMENTS

['Associacio té en el seu ADN una vocacié de servei que va

més enlla dels seus associats i estableix vincles amb l'exterior.

En aquest sentit shan engegat algunes cooperacions amb
collectius d'hemofilics d'altres paisos. Han estat experiencies enriquidores
encara que en molts aspectes millorables. Aquestes sortides al mén els han
donat l'oportunitat de conéixer altres realitats, comparar situacions, valorar
el treball propi i analitzar de quina manera podria exportar-se el model de
I'ACH. Amb la serietat amb la qual aborda totes les tasques, Felipe Ortega,
ens parla de la necessitat d'actuar amb el degut rigor perqué aquests con-
tactes no passin a ser un mer intercanvi d'actes socials.

Felipe Ortega: A peticid de la Federacié Mundial d’Hemofilia,es van realit-
zar dwersos agermanaments amb El Salvador 1 Panama. I ens varen concedir
unes ajudes economiques per la nostra feina a les quals nosaltres vam renunciar
a_favor d’ells. Pero la nostra intencid no era fer donacions siné que aquests
diners els ajudessin a engegar projectes 1 ajudar a les planificacions. Coses tan
basiques com disposar d’estatuts, d’un cens, estudis sobre els problemes dels
Joves, de les mares solteres amb fills hemofilics... Hi ha tant per fer!

Encara que ens va rebre gent de nwell 1 responsables de la compra de factor que
alla resulta car 1 escds, no arribes als veritables afectats tant com caldria. No
varem aconseguir connectar les formes de treballar © no m’importa reconéixer
que no es va assolir Uexit total. Pero vam aprendre 1 no volem llengar la tova-
llola. Ara s’esta treballant amb una cooperacié amb Cuba. Esperem el mallor:

La Federacié Mundial té programes interessants, pero traslladar-ho a cada
entitat de cada palis comporta les seves dificultats i sensopega amb man-
cances de funcionament. Possiblement des de cada una de les associacions
visitants s'haurien d'exigir unes condicions per assegurar la viabilitat. El que
és clar és que I'Associacio, amb la seva gran experiéncia pot ajudar altres
paisos que no han desenvolupat els mecanismes basics d'atencio als he-
mofilics...

El Marc Parés, que va compartir I'experiéncia panamenya amb el Felipe, en
guarda molt bon record i creu que es van poder aportar alguns grans de sorra.

Marc Parés: Nosalires vam dur la nostra visid, la nostra manera de treballar,
els hi vam explicar una mica temes basics. Recordo que no tenien ni base de
dades, no tenien ni un cens de tots els hemofilics... Era un altre mon. El que
més em va agradar va ser el contacte amb nens. S°hi van _fer actwitats com
xerrades de psicolegs, la visita d’un atleta_famds de Panama que patia una
discapacitat, jo mateix vaig donar el meu testimona... Crec que és positwa, com
a minim, la tasca de coaching que es pot fer. Motwar 1 donar exemple.

1 molt important: que tadones que realment som uns privilegiats, amb una
Associacié com la nostra, tornes amb una altra opinid de gairebé tot...

Patricia Cabré: £/ nullor de 'agermanament amb el Salvador va ser que uns
nens hemofilics van venir uns dies a Barcelona. Van estar acollits en_families
del col-lectiu 1 després van participar en les nostres colonies d’estiu. Només per
Uexperiencia que van viure aquests infants 1 joves 1 com les nostres families es
van mvolucrar per atendre’ls ja va valdre la pena! El que va quedar a as-
soctacté d’alla? No ho sé, sincerament, pero com a minim van veure que una
altra manera de treballar era possible.

'any 2016 es va iniciar un nou projecte d'agermanament amb la Sociedad
Cubana de Hemofilia. Es va fer una primera visita d'avaluacio, van ser quatre
dies de reunions amb la Junta Directiva, amb socis i metges de I'hospital Wi-
lliam Soler. Un temps dedicat a conéixer la situacié dels hemofilics cubans
i a comencar a engegar el projecte collaboratiu que durara entre quatre i
cinc anys.

| com ens diu I'Anna Ferndndez, mestra i pedagoga que forma part de la
Junta i que lidera aquest agermanament juntament amb I'Eduardo i 'Adol-
fo: "Aquest és el nostre tercer agermanament i 'hem encarat amb les mateixes
ganes iil-lusié que es van iniciar els anteriors. Hem trobat un col-lectiu d’hemofi-
lics que tenen les idees molt clares, saben quines son les seves necessitats i quines
son les seves prioritats. Les dificultats en aquest cas estan relacionades amb la
situacio socioeconomica i politica del pais. Per posar un exemple: la Sociedad
Cubana de Hemofilia no esta registrada administrativament ja que a Cuba, ara
per ara, les associacions no tenen rad de ser. Pero penso que pas a pasi amb la
feina de tots al final ho acabaran aconseguint”.
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LA REVISTA DE L'ACH

Potser a una altra escala, i perque en aquella epoca es dis-

posava de menys recursos, la revista venia a ser el mitja

que es tenia en aquell moment per contactar amb els so-

cis i facilitar-los informacié d’avantguarda. Una tasca gran
que féra bo recordar amb aquesta petita historia d'una revista:

Juan Rodriguez: Pese a mi mala memoria a largo plazo, intento recuperar
algunos recuerdos de la noche de los tiempos sobre la revista de la Asociacion.
Lo cierto es que, aunque estuve colaborando prdcticamente desde su_fundacion
en la seccion juvenil de la ACH, los primeros recuerdos de mi participacion
en la revista son ya con la Junta que presidian Oti, Adolfo y Miguel Angel y
en la sede de la calle Condal. La Asociacion habia tenido cast desde siempre
un boletin (las famosas Gasetilles) en que se informaba de las convocatorias y
actwidades, pero en aquel momento nos parecid que era interesante contar con
un drgano de comunicacion entre los socios que explicara las actwidades de la
Asociacion, pero también que ofreciera contenidos diversos, relacionados con la
patologia y los tratamientos, como informacion sobre nuevos avances cientifi-
cos o conversactones con el personal samitario que nos trataba, sobre aspectos
asociatios, e incluso contenidos de octo, como resefias de peliculas, de libros
0 pasatiempos. Intentdbamos que la revista no_fuera solamente un altavoz de
la Junta, sino que también diera cabida a los socios que desearan expresarse.

A lo largo de los afios, la revista ha ido cambiando tanto de disefio y de forma-
lo como de contenidos y periodicidad. Incluso de nombre: primero_fue Factor
después Hemo Factor y en la actualidad es ACH. La Revista de ’Associacié
Catalana de UHemofilia. En un primer momento publicibamos un niimero
trimestral dando cuenta de las novedades y actiidades. Por aquel entonces no
existia Internet y era bdsicamente el tinico medio que teniamos para publicitar
lo que se hacia. Con el tiempo y la generalizacion de las redes sociales, esa
Juncion_fue perdiendo importancia. Con la multiplicacion de las posibilidades
comunicativas, nos dimos cuenta que, aunque siempre habia sido bien recibido,
el aspecto mds lidico de la revista y sus secciones de octo ya no eran de tanto
wnlerés.

En este momento, tras la éltima revision de contemidos y _formato, la revista
sigue publicandose aunque con una_funcion y un sentido algo distintos; con-

sideramos que, dado que dentro del colectivo hay personas que por diferentes
circunstancias no estan_familiarizadas con los medios digitales, la revista sigue
cumpliendo la_funcion de informar de las actividades de la Asociacién; ahora,
sin embargo, tan solo se publica un niimero al afio y centrado exclusiwamente en
el mundo asociativo y en todo cuanto rodea a la enfermedad y sus tratamientos.

Posteriorment es van poder comencar a editar altres publicacions propies
perqueé calia disposar d'elements informatius fiables i emmarcats en la reali-
tat concreta de I'Associacié. N'hi ha moltes i sobre diferents temes, algunes
en castella les demanen fins i tot des d'altres associacions d’hemofilia de la
resta de l'estat espanyol. Per poder editar-les s'ha comptat amb patrocinis
de laboratoris i molts professionals sanitaris s’han implicat de manera vo-
luntaria en els projectes de redaccio i elaboracio. Sén actuacions que es
veuen Utils i la gent s'involucra per portar-les a terme. Només us citarem
alguns titols:

Queé cal saber sobre I'Hemofilia, Qué cal saber sobre I'Hepatitis C, Que cal saber
sobre el VIH, Portadores d’Hemofilia. Que cal saber?, Inhibidores ;qué es necesa-
rio saber sobre los inhibidores?, Hemofilia y primera infancia, El nifio con hemo-
filia. Material informativo para la escuela, Aventures en un mén magic, El nen
amb hemofilia i la seva familia. Una historia diferent.

Tan necessari com divulgar és prendre consciéncia de la importancia de
la propia historia. | per aixo, I'any 2012, es van realitzar dos treballs audio-
visuals, Unics com tu i La propia vida. Diferents visions sobre I'hemofilia, amb
imatges i testimonis del col-lectiu. Un record per als qui estan a 'ACH i una
presentacio per als qui hi arriben.
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SEGLE XXI: ELS NOUS HEMOFiLICS,
ELS NOUS REPTES

Els nous reptes de I'hnemofilia. Un tema que es podria conver-

tir en un altre llibre. Des del punt de vista medic és evident

que hi ha molts fronts oberts: aconseguir saber més coses so-
bre l'efecte de I'inhibidor, aconseguir tractaments d'efecte més perllongat
i que ofereixin una alternativa més comoda a l'administracié intravenosa,
solucions per a qualsevol de les complicacions derivades de la malaltia...
Les Jornades d'actualitzacid que se celebren cada any amb gran éxit po-
sen en contacte els pacients amb les novetats en el camp de la recerca.
Pero hiha un repte personal també: el de cadascun amb la seva patologia i
les seves circumstancies. La familia, els amics, I'entorn social i laboral conti-
nuen tenint una importancia extrema. Els hemofilics de nova generacié ens
parlen del seu dia a dia afrontat amb els recursos de cada personalitat. I, és
clar, amb les eines que els ofereix I'Associacié Catalana de I'Hemofilia per
viure el present i per preparar el futur. Perque possiblement, tal com ens va
dir el Xavier Trias, no hem de pensar només en el que ja esta resolt i “perqué
les coses funcionin bé a la vida has d'anar per davant. Té els seus riscos, pots
“pifiar-la” perd mestimo més aquesta actitud”.

Marc Parés: No s¢ si em considero un hemofilic de nova trinca pero el cert
és que avantatges que temim ara, gent més gran no els ha tingut. Diria que he
passat per diferents etapes. Fins als tres o quatre anys no vaig presentar gaires
problemes. El meu pare, que és molt de la broma, deia: “s’han equivocat amb
aquest nen perqué esta molt bé”. I la mare sempre diu que un dia van trucar
de Sant Joan de Déu per veure si haviem canviat d’hospital perqué no els
visitava mat. A partir dels 5 anys vaig tenir una hemorragia interna v, com
a conseqiiéncia, molls problemes amb els genolls, turmells, amb un canell que
vaig estar també a veure st m’operaven perqué va quedar bloquejat, vaig perdre
la sensibilitat d’una ma... Em medicava només quan tenia el problema 1 tot
era_fer repos © més repos. Fins que no vaig fer el canvi cap a la profilaxt amb
el factor; va ser dur.

El que més recordo és els viatges a Barcelona. Vivim a més de 100km 1 tenir
un problema significava, a qualsevol hora del dia o de la nit, agafar el cotxe 1
baixar a posar-me el factor 1, potses; passar la nit a Uhospital. El trajecte Sant
Bot a Barcelona el podria fer amb els ulls tancats.

Amb dwwit anys, passar a la Unitat d’Hemofilia de Vall d’Hebron va signi-
ficar comengar una nova etapa. La doctora Altisent tenia por que, al ser més
gran, la reaccié de Uinhubidor pogués ser un problema greu pero ho he superat.
Prou hemartrosi. Ara el problema principal que tinc és les articulacions molt
tocades, toles. Pero bé, endavant, no em queixo... no gaire.

Carles Ortega: Amb 36 anys em considero nova generacié relatwament. Ara
la meva vida és molt normal encara que com és habitual la malaltia m’ha
passat factura amb certs problemes articulatoris que afecten la mobilitat. Tine
una nena petita 1 a casa tots sabem, fins ella mateixa sap, que el que no puc
fer és carregar-la ni dur-la a coll perqué em malmetria els turmells. Es una
limitacid, si, pero la puc suportar 1 he apres a conviure-hi perque jo he fregat
molt a prop altres riscos 1 sé valorar el que tine.

Vawg ser alumne de I’Escola Projecte, vaig ser un nen de colonies, monitor; he
conviscut amb les persones que integren I’Associacid 1 aixo vol dir estar envoltat
de persones 1 equips molts sensibilitzats amb la problematica de hemofilia.
St més no, estem preparats per a la vida que ens ha tocat, aixo els hemofilics
d’abans no ho podien dir tan rotundament.

Albert Martinez: jo ja sdc d’una generacié que ha patit un tant per cent molt
reduit de problemes. Es cert que vaig patir inhibidor al comengament  que amb
dwwit anys vaig tenir un vessament sanguini intern a la melsa en el que vaig
arribar a perdre la meitat de la sang. Sén hemorrdagies espontanies internes que
costa detectar. Pero, des que lemia sis anys 1 el meu cos va acceplar el_factor;
el cert és que he pogut tirar endavant amb normalitat. Dos anys a ’Escola
Projecte, després colonies de I’Associacid, els anys d’unwersitat... Tot ha estat,
potser no_facil, pero st planer i controlat en tot moment. Quast m’oblido que
séc hemofilic. No ho amago perque és bo que les persones properes i de con-
Jfianga sapiguen com actuar en cas d’accident pero llevat d’aixo no hi ha més
limatacions. Potser; per dir alguna cosa, els viatges. Si, la dependencia és el
més complicat a Uhora de viatjar perqué portes unitats de factor 1 ensenyar la
nevera a la duana o demanar un lloc per guardar-les pot ser un petit handicap.

Ara que, dissortadament, esta tan de moda marxar fora a buscar-se la vida,
la possibilitat de viure en algun pais de Sud-america o de I'Africa potser és
I'inic impediment que es planteja I'Albert. Quan parla de limitacions aquesta
ésl'Unica que li ve al cap. St et diuen: “Vés a Sud-américa que alla hi ha molta

Jena”, penses: “Podria fer-ho pero pel que fa al tractament alla no puc rebre’n”.
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Com és logic no hem entrevistat els més petits per a aquest Ilibre encara
que hem parlat amb pares i avis. Ells ens expliquen les experiéncies dels
"hemofilics de nova generacid” Una generacié que ha crescut podent fer-se
la profilaxi sense cap tipus de temor. SGn com una bufada d‘aire fresc. Molts
d'ells son tan petits que encara no saben gairebé en que consisteix la seva
malaltia; pero tenen la sort que les seves families estan més informades i,
a les escoles, la situacio també s'ha normalitzat prou perque les Uniques
preocupacions siguin jugar a futbol amb una miqueta més de cura que la
resta de companys.

Manel Orive: La Joana i jo som pares de ’Heéctor; que fara 10 anys i que
és hemofilic, hemofilia severa. Té una germaneta, PAstrid. Nosaltres no en
tentem ni idea de Uhemofilia. Ens vam assabentar d’una manera una mica
traumatica perque l verem molts blaus, 1 moltes inflamacions... Li estaven fent
estudis per veure qué era el que podia tenir v en aquell temps doncs ell va caure,
tema 9 mesos, va caure 1 es va trencar el fre labial. Aleshores va comengar a
sagnar  no hi havia manera d’aturar la sang, va rebre dues transfusions. Vam
estar una setmana d’hospital en hospital, en vam visitar quatre, el quart va ser
Vall d’Hebron 1 alli ens ho van duy; © almenys ja sabiem qué passava. Aquestes
coses son una noticia impactant pero com a minim respires, sabem el que t,
sabem el que es pot fer:

L'avia del Daniel, també ens explica com van rebre la noticia que el seu nét
era hemofilic.

Elionor Ferrer: En Daniel té 8 anys, a Uagost en fara 9, 1 quan va néixer de
moment no vam saber que era hemofilic. La meva jove, Laura, que és domi-
nicana 1 metgessa, es va_fer analitica al seu pais perqué hi havia antecedents
Jamiliars. Va sortir negatiu. Aixt que quan va venir a Espanya a fer el MIR 1
va conéixer el meu fill Oriol, ells ja ho sabien, vull dir que eren conscients dels
antecedents, pero no hi comptaven.

En tenar el Danzel els primers problemes no vam dubtar que alguna cosa pas-
sava. A Vall d’Hebron ens ho van confirmar. Les proves que la Laura es va fer
no van ser completes. Pero ja no tenia remer. Fins que no van estar ben segurs
no ens van venir a explicar-ho. Els pobres es van estimar més pair-ho primer 1
després compartir amb les_families.

Bé, va ser un disgust pero s’havia d’acceptar; ara només cal donar suport en tot

el que sigui, et toca quan et toca 1 el que importa és tirar el nen endavant. No
s’acaba el mon © tenam bones emnes. Una d’elles ’Associacié. Laltra, ’Escola
Projecte.

L'actitud de gent com la senyora Ferrer és un dels grans actius humans de
I'Associacio. Ella és una de les avies que collabora en els grups; perd a més
en fa difusio com la millor experta en marqueting del mon. Per altra banda,
i per una carambola del desti, la familia del Daniel va coneixer abans I'Escola
Projecte que I'Associacio.

Elionor Ferrer: La meva filla viu prop de ’Escola Projecte i li van parlar que
era una escola molt bona, 1 ella hi va portar els seus fills sense ser hemofilics.
Quan el seu germa Orwol va tenir el nen 1 va resultar que era hemofilic no va
dubtar a recomanar-li. Era ideal, els professors coneixien la malaltia, una
persona s’encarregava de punxar-lo st calia o de portar-los a I’ Hospital de la
Vall d’Hebron st el cas era més grew. Tu no saps la tranquil-litat que significa.

Alla van fer amustat amb altres families de nens hemofilics 1 els hi van parlar
de ’Associacid. No van caler molts arguments per convencer-nos que era el lloc
wdoni, ens dewen: “és un col lectiu magnific, que torienten, que estan assaben-
tats de totes les novetats, ...” Jo opino que sempre és bo estar en un lloc on hi
ha gent que es troben com tu, no? I per aixo se’n van fer socis. I com a avia jo
soc la primera a recomanar CACH.

Amb el pas del temps, la tasca psicologica d'ajudar a millorar la relacio dels
nous hemofilics, és a dir, dels nens hemofilics actuals amb la seva malaltia
també afronta nous reptes.

Silvia Grases: Comptar avui amb tractaments més segurs que s’apliquen
des de la infancia més primerenca comporta un canve de Uexperiencia de la
malaltia. Els nens entenen ’hemofilia no pel que els expliquen els adults, sind
pel que viuen al seu cos. Avui els nens es troben amb quelcom més dificil d’en-
lendre, perqué lexperiencia que expervmenten al cos no és la de hemofilia, com
havia estat per a les generacions anteriors, sind la del tractament profilactic.
Aixo s’ha de tenir molt present perqué té¢ una importancia cabdal per entendre
la vivéncia de Uhemofilia 1 el recorregut que cada nen fa per elaborar-la sub-
Jectwament 1 donar-li lloc a la seva vida. Unes dificultats que son diferents de
les que van trobar els hemofilics de generacions anteriors.
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Tot canvia, es transforma i cal estar preparats per viure situacions noves, per
fortuna molt encoratjadores. De vegades es produeixen miracles grans, molts
grans, com el que succeeix quan la vida sobre pas enmig de totes les dificultats.

Sebastia Manresa: Durant uns quants anys més (quan ja es féu tan evident
que_fou impossible d’amagar) la meva malaltia es converti en la piyjor de les
malediccions. Actualment consider la meva malaltia, qualsevol malaltia, com
una_font de creixement espiritual. La vida per ser vida és plaer; és dolor:

Quan tema 38 anys, la meva parella i jo prenguérem la millor decisio de les
nostres vides. Volguérem tenir descendencia 1 gracies a la ciéncia, 1 al fet que la
Fundacié ens va donar una ajuda per poder finangar part dels tractaments ho
aconseguirem. Actualment gaudim de dues filles anomenades Mariona 1 Aina
que ens recorden que aixo no és un_joc.

, de vegades es produeixen petits miracles o desenllacos afortunats dins de
casos més complicats com li va succeir a Luis Miguel Hernandez.

Luis Miguel Hernandez: Cuando me diagnosticaron la hepatitis C' habia
tratamaento y yo lo segui. Fueron once meses hasta que me dieron el alta. Ya ni
me acuerdo de la medicacion que era pero si de que era muchisima medicacion
y se pasaba mal. Logramos frenarlo un poco. Yo segui trabajando con algin
control del médico de cabecera y asi fur tirando.

Pero los resultados cada vez mds alterados y si tuve la necesidad de volver a
la Unidad de Valle de Hebron donde me hicieron ya un seguimiento regular:
Me empezi a visitar el Dr. Esteban, que me mandaba hacer alguna prueba
de tmagen porque llegé un momento que saltaron las alarmas ya. Si, llegé un
momento que se desarrollaron y hubo la necesidad de hacer trasplante. Era el
2008. Volvi a nacer. Se soluciond todo y ahora soy un exhemofilico.

Un dels avancos en medicina més grans que s'han experimentat en el segle
XXI és molt recent i té a veure amb la curacié quasi completa del virus de
I'nepatitis C. El tractament del qual ens parla el Luis Miguel, linterferé que
s'administrava fins a aquell moment va ser un dels més populars pero el
percentatge d'éxit era de menys del 50% i els efectes secundaris que havien
de suportar els pacients eren considerables. Amb el nou tractament hi ha
un percentatge elevat de curacié i resulta molt més comode. El doctor Es-
teban ho explica exultant.

Ignasi Esteban: Fins a mi em _fa una mica de vergonya perqué sembla que els
hagts fet un_favor. Mira, un pacient no només és un pacient, és una_famiha.

Els pacients abans de comengar els tractaments vénen acompanyats. Volen
saber. I a la finalitzacié quan els hi anunciem el diagnostic de “t’has curat”,
una pausa 1 mngi sap qué du. Les seves cares diuen ;v ara que? No et preo-
cupis que no et donaré Ualta. Mai es pot donar Ualta total a un hemof lic. 1
estan sorpresos i contents. s normal: els coneixes des de fa moll lemps 1, i els
hi dones Ualta, no els hi_fa cap il-lusio que els deixis de portar és com st els
deixessts orfes, o els deixessis de la ma. Estan agraits 1 penses: “jo només he fet
que assegurar-me d’una administracié correcta d’un nou_farmac”.

Ara, amb la Silvia Sauleda, que és bioleg v que vemia 1 ve encara a Vall
d’Hebron cada dimecres perqué li agrada venir i conex la historia de tots els
pacients i és com la meva agenda... amb ella fem Uacudit: Que farem quan els
haurem guarit a lots; haurem d’anar a buscar malalts a altres locs. Es una
broma... pero és que ens fa_feligos.

Carme Altisent: Saps quin és el repte ara? La nostra feina és aixi: les solu-
clons comporten nous reples constantment. Ara ens passa que hem d’aprendre
a tractar pacients hemofilics d’edat avangada. Pero aixo és magnific perque
significa que hem perllongat les expectatives de vida 1 ara ens toca pensar com
enfrontar les complicacions propies de Uedat: trombost, infart, hipertensid, ar-
lerwosclerost... saber com es comporta hemofilia amb tot aixo.

['Associacié tampoc es vol quedar enrere: sempre miren d'estar al dia de
les novetats i és per aquest motiu que un cop l'any organitzen una Jornada
d'actualitzacié sobre I'nemofilia, i ja han estat convocades set edicions. Com
passa amb les colonies, és un esdeveniment de 'Associacié que sesta con-
vertint en un classic. Una trobada molt esperada perque es tracta de saber
queé succeeix amb I'hemofilia mundialment.

Carme Altisent: £n aquestes jornades tenim bones noticies 1 algunes no tan
bones. Per exemple, hem avangat poc en el camp de inhubidor: al voltant
d’un 30% encara pateix Iinhibidor © ara per ara Uimica manera que hi ha
d’eradicar-lo és continuar tractant sense parar. I ens cal descobrir la manera de
controlar-lo perque sabem que la persona que historicament ha patit inhibidor
té un estat de salut general més baix.
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Les bones noticies son sens dubte Uavang en el tipus de punxada, que sera sub-
cutania molt aviat. Tants @ tants malalts ho demanen: aixo o una pastilla. La
pastilla arribara pero esta més lluny. La modificacié del factor perque s’hagi
d’admanistrar menys cops també sera aviat una realitat.

I la curacié de la malaltia, estic segura que si, que arribara, encara que
aquesta bona noticia no la podré donar jo. Pero m’afegeixo a Uoptimisme del
Dr. Esteban: arribara com hem vist arribar els tractaments de Uhepatitis C.

Francesc Amigo: Vivum a Reus 1 jo fins ara he viatjat moltissim o sigui que
no és_facil venir a ’Associacié pero sempre hem procurat assistir a les forna-
des. De la darrera vam sortir molt contents. Hi havia moltes novetats 1 moltes
encoratjadores.

Maria Pilar Correig, esposa de Francesc Amigo: Fns va fer moltissima
-lusid perque a lacte de cloenda de les darreres jornades d’actualitzacié vaig
anar a picar alguna cosa, 1 quan torno, el trobo a ell amb una criatureta petita
als bragos, de mesos, 1 li estaven fent unes fotos..., 1 era perque ell era el soct
més gran 1 el nado era el més jovenet de [’Associacio.

Eduardo Garzon: Estamos muy contentos de las jornadas de difusion porque
cumplen uno de nuestros criterios y es que creemos que las asociaciones de en-
Jermos deben de estar vinculadas a todos los aspectos de esa enfermedad. Ir a
buscar informacion actualizada y fiable donde sea que se produzca es una de
nuestras_funciones y uno de los motivos para continuar en la lucha. Estar en
contacto, en movimiento, conocer el exterion; alli se cuecen cosas que interesan
al colectivo,... y sobre todo estar al tanto para no perder las cosas que se han
ganado.

, encara que d'alguna manera ja ho avancaven les paraules de la doctora
Altisent, hem deixat per al final d'aquest capitol el repte més meravellés de
tots. El repte que comporta la creixent diversitat dels membres del col-lec-
tiu. Perqué és una diversitat possible gracies al considerable increment de
I'esperanca de vida. En paraules de la psicologa de I'Associacio:

Silvia Grases: Els avengos als tractaments de tota mena també han comportat
un increment de Uesperanga de vida dels pacients. El col-lectiu actual és, doncs,
molt heterogent, en tant que hi ha hemofilics adults que no van tenir tracta-

ment a la infancia 1 conviuen amb lesions articulars o d’altres, hemofilics de
dwerses edats amb infeccions VIH 1/0 VHC, famihars, siguin parelles, fills
0 germans, que van perdre el seu ésser estumat per radé de ’hemofilia o d’infec-
cions, dones amb coagulopaties, dones portadores, nens hemofilics que estan en
profilaxi, 1 els seus pares 1 mares, germans i avis.

Per tant, el server de psicologia afronta avui el repte d’atendre situacions 1
demandes molt dwerses. Aixo ens ha orentat cada cop més a imprimir la
Jlexibilitat més gran possible al server. Rebem consultes, oferim tractament per
a nens 1 adults a UAssociacid. Treballem amb els equips sanitaris a la Unitat
d’Hemofilia de ’Hospital Universitar: Vall d’Hebron, donem orientacid 1 fem
intervencions d’acompanyament als pacients 1_familiars de Chospital de dia
de la Unitat, visitem els pacients ingressals a planta v ens coordinem amb
altres professionals. Comptem amb programes diwversos: deteccio precog, revi-
swons psicologiques, grups de pares, grups d’avis, taller de treball corporal. Ens
coordinem amb les escoles. Particihem en la vida associativa: a les colonies, a
les jornades d’actualitzacid. Presentem treballs als congressos sobre hemofilia ¢
infeccions, donem difusié a la nostra feina a diverses publicacions. Per damunt
de tot, sostenim un server accessible, proper; a disposicid de les persones del
col-lectiu 1 dels canvis que han d’afrontar.
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EL FUTUR S’ESCRIU ENTRE TOTS

Patricia Cabré: Hem d’encarar el futur amb optimisme,

pensar que st en aquests 40 anys s’han aconseguit tantes co-

ses importants, els propers 40 poden significar una revolucio
copernicana en el tractament médic de Uhemofilia. Pero al marge dels avangos
cientifics, ’Associacié ha de continuar vetllant sempre per les necessitats de les
persones amb hemofilia, siguin quines siguin. El tractament és el més impor-
tant, aixo no es posa en dubte, pero hemofilia no s’acaba amb el tractament.
A més, segur que apareixeran nous reptes als quals caldra fer front seguint
Lexemple 1 el testimont de tots els que ens han precedit.

Sebastia Manresa: L’ACH ¢ un equip huma tmmullorable, que esta al
dia de tots els avangos 1 qjuts que ens poden beneficiar als hemofilics. Alla
els hemofilics sempre trobaran comprensid i bon consell 1 ara mateix no conec
cap lloc mullor on pugui acudir una persona hemofilica. Voldria que I’Asso-
clacid seguis com ha estat fins ara UAssoctacid. St quelcom _funciona, no cal
canviar-ho.

Pel que fa a mu, el meu present esta bé v el futur és impredictible. El meu desig
és que hi hagi més amor. Sempre dic que la meva experiéncia m’ha ensenyat que
sense salut la felicitat és possible pero sense amor és impossible.

Vicenta Rivera: St li he dexplicar a algi del carrer; algii de fora, li diria que
a PAssociacid sera acollit molt bé, com a cap altre lloc, perqué Uentendran per-
Jectament, que li resoldran tots els dubtes, que ladrecaran als millors centres 1

metges 1 que des de la mateixa Associacio podra “organitzar™ la seva malaltia
amb les emnes necessaries.

Potser una cosa que_fa I’Associacio v que no es valora prou és que aporta una
visid global 1 molt completa de la malaltia. Perque cada especialista tractara
una part pero un hemofilic t¢ moltes necessitats més enlla d’un tractament per
a la coagulacid. Necessita una visié global 1 UAssociacié Uhi pot oferir perque
reuneix les experiéncies de tots: malalts, familiars, melges,...

Per al col'lectiu, PACH és un centre que dina estabilitat 1 per a ma, personal-
ment, ha estat un puntal basc..., és molt necessaria la seva continuitat. Mireu,
quan va morir el meu manit va comcidiy; al cap de poc temps, que es va celebrar
un acte d’homenatge al doctor Martin Dorantes. Recordo un dels joves que va es-

tar alla i va parlay, ara és el president de UAssociacid, UEduardo Garzon. Aquest
és Uesperit, ens anirem recordant dels qui no hi son 1 anira entrant savia nova.

Sergi Soler: £/ futur t¢ una cara molt més agradable. Per a mi t¢ la cara dels
nens 1 nenes de [’Associacid, especialment quan estan de colonies... la cara de
Jelicitat. 1 entre les mil coses que pot fer ’Associacié una de les més basiques 1
Jonamentals és la formacid. La formacio és el quid de tot. Quan abans comen-
cem a_formar els nens en allo que és ’hemofilia 1 a conviure amb ella v com és
el seu tractament... mullor sera el futur. Aixo 1 el suport d’una associacio com
aquesta, que no ens pot mancar maz. St les coses van bé, perfecte. Pero st per
qualsevol cosa tornen a anar mal dades, formar part de CACH és una garantia
de tranquil-litat.

Carme Altisent: 7o vull ressaltar dos aspectes relacionats amb el present 1
amb el futur de la Unitat lligada amb I’Associacid.

La Unitat és una unmitat oberta. Tothom es tracta a Uhospital que vol, pero
la nostra relacié de col-laboracié 1 participacié ha donat magnifics resultats
¢ cal que els continui donant. El sistema de sanitat publica, per exemple, no
contempla la presencia d’un psicoleg en el cas de Uhemofilia 1 Associacié
aporta aquest servet. Un altre exemple és el server d’odontologia. Aqui ens
encarreguem de la part medica, dels estudis familiars 1 genétics, de moltes co-
ses, pero quan un malalt necessita suport © qjut social no hi ha cap dubte que
UAssociacid és el lloc ideal.

Cara al_futur; vull dir que junts hem viscut una historia dura @ complicada.
Historia que no s’ha d’oblidar @ que ens ha d’ensenyar moltes coses. Ens fa ser
conservadors amb tot el que és nou, tot el que pugut venir. Pero cal reconéixer
que els mateixos virus que ens han atacat ara ens poden defensar; ens poden
guare. La terapia génica és aixo. Es tracta d’incloure un gen sa al cos perqué
produeixi la proteina que necessites. El que millor sintegra en una cel-lula és
un virus, per aixo es treballa amb determinats virus modificats, alliberats de la
seva part patogena 1 s’enganxa al seu genoma 1 actua.

Els hemofilics us heu guanyat una part molt gran de futur en positiu.
Albert Martinez: Per a mu poder seguir col-laborant amb I’Associacid és un

auténtic ideal, sé que dintre d’uns anys ja no treballaré aqui, pero seguiré
vinculat @ vull continuar disponible per ajudar en tot. Per exemple, fa poc va

ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA

©



ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA

©

ser la Maraté de Donacié de Sang, aqui a la Plaga Catalunya, 1 nosaltres
vam col-laboras; van anar hemofilics que no treballen aqui. Jjo wgual; quan no
col-labort amb PACH acudiré igual a les convocatories. Perque et sents util. Nt
que només sigur explicant la teva experiéncia 1 tranquil-litzant als qui entomen
la malaltia per primer cop.

El futur desijable com a Associacié seria arribar a més gent encara que ja
arrtbem a molts afectats. Gairebé tothom es posa en contacte amb nosaltres de
manera natural. I per a mi, res, poca cosa, (riv) només que el futur ideal seria
poder posar-me les dosis com si_fossin insulina, seria magnific. I un cop cada
quinze dies. jo ho firmaria ara mateix.

Oti Ragull: 7 futur de ’Associacié per a mu és gaudir del present i el present
és que ara tenim uns infants sans v ben tractats. El seu futur és el que importa
i seguirem lluitant per ells, com quan ho vam fer i vam aconseguir pensions per
als fills dels afectats amb VIH fins que tinguin 24 anys, moment en el qual ja
haurien pogut acabar els seus estudis.

La lluita esta a intentar el mullor tractament. Que els efectes del factor durin
més, ara encara duren poc. Aconseguir que aquestes ments que han aconseguit
que lhome arribi a la lluna aconsegueixin que la persona hemofilica es posi el

Jactor un sol cop a la setmana. Que la sida sigui només una malaltia cronica.
Que Uhepatitis C es controli amb els mullors tractaments.

La Unitat d’Hemofilia ha de continuar sent un centre de referéncia. No es pot
anar enrere en tot el que s’ha aconseguit fins ara. En els proxims anys caldran
relleus perque alguns professionals es jubilaran; pero cal seguir apostant per
lexcel-lencia v tenir aqui la mateixa assistencia que s’ofereix en els centres
europeus capdavanters.

El futur esta en el fet que els emigrants, que arriben de llocs que no tenen trac-
lament, tinguin assessorament, ajudes, beques... que els que arriben, des del
minut zero, estiguin atesos com els d’aqui. Podem ser una mena d’hemofilics
internacionals sense_fronteres perqué, st vénen aqui, ja son “nostres™. St no te-
nim prou recursos, els hem de buscar. Amb la Fundacié hem aconseguit que els
recursos siguin per a tots. El que tenim ho repartim perque sabem el malament
que es passa quan no es té el fonamental.

Francesc Amigo: La bona feina de I’Associacid ha de continuar. La societat
esta canviant 1 és més conscient de les malalties minoritaries, hi ha avengos 1 els

metges cada dia en saben més de la nostra malaltia,... pero el més important és
que els mateixos malalts prenguin consciencia v siguin responsables de la seva
salut. Per aixo és tan important un col-lectiu com aquest, perqueé som nosaltres
mateixos tenint cura de nosaltres. No vivim a Barcelona pero jo 1 la meva dona
estem pendents del que fa CACH 1 per res del mon la voldriem veure tancada.

Pare Sebastia Bardolet: £m preguntes si vull donar algun missaige? o
penso que els mussatges els donen ells, els que estan al peu del cand amb totes
aquestes dificultats v aquestes realitats. Ells si que poden donar un missatge
molt bonic. Aixo si, animar-los que pensin que tot el que fan, tot, és itil. Si el
Jfruit no s’acaba de veure de seguida, ja vindra, ja vindra. I sé que una de les
coses bones que ha passat és que tota la sang que es fa servir per a les transfu-
SI0MS ja esta en una situacid correctissima v que, per tant, aixo sol ja dona una
gran tranquil-litat a totes les persones que ho necessiten.

Marc Parés: Com t’ho diria? Per a mu, des del primer moment pero ara encara
ho entenc més, CACH és una passada... coneixia Uexisténcia de I’Associacio
pero mai vaig pensar que fos tan polent en tots els aspectes... me [imaginava
més administrativa.

La seva feina d’informacié també és basica perqueé et dona molles esperances.
Pots dir: la meva malaltia ha evolucionat 1 jo puc evolucionar amb la meva
malaltia, no? No ho has de veure tot tan _fosc com en un comengament, 1 anira
mullor o pitjor; pero veus que s’estan movent coses 1 és molt esperangador per a
la gent que esta malalta. Necessiles estar en contacte amb coses positives, les
negatives ja les coneixes prou.

Miquel Rutllant: La funcié de la Fundacié @ de PAssociaci és la de ser un
grup de pressio perqué els qui els han d’atendre ho_facin sempre 1 ho facin bé.
Un grup de pressid, un lobby com els que operen als EUA, com per exemple el
del cancer de mama.

Adolfo Rodriguez: Si recortasen el factor de repente habria una asamblea
abarrotada de personas. Lo mismo que cuando habia muchas problemdticas
habia mucha asistencia. Ahora todos los aspectos estan mds cubiertos y puede
que la particihacion haya disminuido. De hecho, objetiwamente al iinico lugar
al que se tiene que acudir es a la Unidad, a recoger factor. Por otro lado, se
entiende que a las_familias muy tocadas por la pérdida, la Asociacion puede
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traerles recuerdos dolorosos y eso es respetable. En otro contexto, cuando unos
padres primerizos de mifio hemofilico superan la novedad y el susto, necesitan
menos de la Asociacion. Entones jmoriremos de éxito? ;Hay que bajar la
guardia? No. Este puede ser un reto de futuro: pensar en como seguir siendo un
punto de cohesion y un referente.

Felipe Ortega: Queden coses per fer 1 per sobre de tot s’han de fer “altres co-
ses™, vull dir coses noves. Per exemple parlar dels avengos. Des del 2009 s’es-
tan fent les Jornades d’Actualitzacio de ’Hemofilia, que és un esdeveniment
basic per conéixer v preparar el futwr: S"omplen les sales perque vénen novetats.

1ot el que sigur temes atractius per al_futur s’han de treballar. Hem de tenir
ull v saber que Uhemofilic és cada cop més autonom amb la seva profilaxz, va
a la Unitat © com t factor per un mes ja pot fer la seva vida normal. Cada
cop aquest indiidualisme logic, que li permet desconnectar del mon de la seva
problematica, és més 1 més evident. Per tant, cal que ens esforcem per aglutinar
¢ mantenir la flama de Uinterés. Perque estem evolucionant a un ritme molt
rapid en tots els ambits 1 ens hem d’adaplar a aquest ritme ¢ a la novelat.
Renventar-nos per seguar:

Xavier Trias: A Catalunya volem ser punta de llanga de la sanitat, volem ser
proners de la millor sanitat que no es redueix a tenvr la mullor tecnologia o els
mallors tractaments.

Per aixo estan aquestes entitats que han de_fer coses que Uadministracid no ha
de fer. Amb un grau de connexio amb la gent que a Uadministracié li és més
complicat aconsegurr: S’han de constituir en Fundacions, que no siguin profit
perd que estiguin aleses per professionals amb els seus sous. Es el tercer sector
que a més genera molls llocs de treball. Penso ara en altres fundacions com la
Fundacié Arrels. En aquests casos, saps que per cada euro que s’ inverteixu, ells
en generaran el triple.

Elionor Ferrer: Quan penso en el futur de ’Associacié veig el futur del meu
nét. Penso que és un nen que tindra una vida plena, amb estudis v treball.
Potser formara una _familia 1 passi el que passi no dexara de venir aqui @
compartira amb d’altres la seva propia experiencia. I penso, vull ser optimista,
que surlt alguna cosa perqué no s’hagin de punxar tant. Imagino 1 demano que
pugui fer una vida normal. Anar posant-se el factor de manera normal v que

no li repercuteixt en res de la salut. Almenys fins que sigut gran, perqué quan
som grans tots sempre tenim coses, o1 Pero ho vull veure tot amb optimisme. A
casa w’hem viscudes prou de situacions complicades 1 sempre hem tingut aquest
larannd, estar junts, afrontar-ho v seguir endavant.

Luis Miguel Fernandez: Esta mafiana, sin ir mds lejos, me han preguntado:
“y eso de la hemofilia qué es”. Para que veas que todavia falta mucho por
hacer y lo mucho que se necesitan colectivos como la ACH. 1o he llegado tarde
a conocer bien, bien todo lo que es esta asociacion y todo lo que hace por los
afiliados. Por fortuna he superado todo lo que me ha pasado de malo en la vida
pero no por eso dejo de valorar ma suerte. V" que exista la Asociacion Catalana
de Hemofilia es una suerte para todos. Eso se tiene que saber.

Manel Orive: S¢ que [’Associacié estara a les nostres vides en un_futur. No
només perque el nostre fill pot necessitar els serveis que aqui es poden trobar
(dentista, massalgista, psicoleg..). Espero, pel seu bé, que els menys possibles.
Pero, per exemple, voldriem que algun curs anés a estudiar a l ’estmnger segur
que ens ajudaran amb aixo. I no vull només que ens ajudin, sind també ayudar
i continuar fent amics. Ara que PAstrid, la germaneta de ’Hectoy, també va
a les colonies, tots dos tenen ganes perque diuen que es fan amics... I és cert,
Lemportes moltes coses bones de CACH pero sobretot: amucs.

Assumpta Mateu: Aquesta associacid ha estat un gran referent 1 segueix sent-
ho com a escola de vida personal 1 professional. La meva vida va canviar
després d’haver passat per PACH, ja no puc concebre que tot fos igual que
abans. Estar a prop de persones que viuen © moren amb tanta saviesa v dignitat
va ser un regal per ma. Vaig aprendre, 1 encara ara segueixo, a desenvolupar els
recursos que m’han donat els meus estudis: la paciéncia davant la impoténcia,
la valentia davant la poy; la maduresa davant la inseguretat, la consciencia
davant el_fet de morv; en fi, un creixement per a lanima 1 el ser:

A hores d’ara v des de llavors que no he deixat destudiar la psicologia, les
terapies 1 els processos de dol. De fet s’ha convertit en una de les meves vies
d’investigacié 1 docéncia: preparar a estudiants de terdpia en com afrontar el
dol v les seves implicacions. Estar a CACH, organitzar i implementar el Server
de Psicologia va representar en realitat la meva entrada per la porta gran a la
psicologia, malgrat que ja feia 14 anys que tenia un titol.
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He apres que el dolor pot matar de pena, pero també pot omplir d’amor 1 estr-

mactd. Gradcies des del_fons del meu cor. Es el meu homenatge als que ens han
deixat, a les seves mares 1 als seus pares.

Enric Cafiamares: 7o no vull ser pesat pero no em cansaré mai de dir que
utilitzem només un 50% de totes les possibilitats que et déna I’Associacié 1
la Fundacid. St només cal entrar a la web 1 veus tot el que es fa... 1 en tot el
que pots particypar. n un_futur m’agradarien més actwitats com la darrera
excursid a la Fageda... Son coses que chapeau perqué coneixes molta més gent,
¢ et relaciones 1 veus com estem tots vivint 1 lluitant per “lo nostre™. I rewindico
actwitats per als més grans perque les colonies estan perfectes pero ;després
que? Hem d’apostar per elements de cohesio.

Silvia Grases: Es podria entendre que el pitjor ja ha passat. Ja no estem
als temps que els hemofilics no tenien cap tractament, mi als de la declaracid
terrible de les infeccions. Pero el que aqui s’apren és que la vida comporta
sempre un reple, perqué és canviant. En aquest sentil, ’hemofilia ens ensenya
molt. Viure amb una malaltia congenita comporta ocupar-se obligatoriament
d’una condicid vital que, en qualsevol moment, pot sorprendre. Implica una
dependencia hospitalaria, cal un seguiment médic 1 un tractament. I en aquest
sentit la nostra tasca no acaba, 1 sempre estarem al costat dels hemofilics 1 les
seves families.

Bonaventura Clotet: Potser és deformacid professional, pero jo veig nous rep-
les per tot arreu 1 no és que els vulgut posar a treballar més encara; pero els veig
també per a les noves generacions d’hemofilics 1 per a la Fundacid.

La necessutat de recursos per a la biomedicina continua sent primordial 1 s°ha
de seguir ajudant a la curacio del VIH 1 aconseguir que deixin de prendre
tractament. I segur que la terapia génica necessita diners per treballar un camp
de recerca tan amply, 1 la regeneracié amb cél-lules mare, també. “Tot necessita
beques, premis, qjuts... 1, a banda de sensibilitzar sobre les malalties, s’ha de
senstbilitzar sobre la recerca. Recerca que, a més, crea llocs de treball, cosa
interessant quan estem sortint d’una crisi economica.

o no vull anar de profeta ni de guru n res de tot aixo pero st que puc assegurar
que, per a CACH tot just acaba de comengar. Ara que és molt més plaent perque
no tenen la pressié d’una epidemia com la de la sida centrada en el seu col-lectiu.

Carles Ortega: Un desig per a I’Associacié? Mantenir el que tenim. Aixo sol
Ja és molta_feina. No perdre el que s’ha aconseguit perqué no podem donar per
Jets aquests serveis integrals que gaudim ara. Hem de pensar que va haver-hi

un temps que no els teniem. “lot pot avangar moltissim  no podem quedar fora
d’aquests avengos ni descuidar les noves necessitats. Tampoc s’ha de perdre la
relacid de cooperacio obtinguda amb el col-lectiu medic. LACH és una xarxa
darrere de cada hemofilic, una xarxa molt coneixedora de les nostres necessi-
tats. Sempre és encoratjador saber que hi ha algii treballant en la malaltia que
tu tens.

De vegades, a les jornades de difusid, escolles les conferéncies v penses que tot
el que s’explica és ciencia ficcid; pero és que la medicina d’avui dia sembla
ciencia ficcid 1 s’assoleixen fites impensables. Un desig per a mi? Una pastilla
en lloc d’una punxada v amb efectes que durin 10 dies... jo ja signaria.

Tere Tudela: 7o estic a la Fundacié de ’Escola Projecte pel meu germa Her-
mini 1 vaig venir a parar a PCACH també pel meu germa. Ara ja m’hi sento
vinculada per lhgams afectius de tota mena pero, sobretot, hi ha una admi-
racid, perqué veient com treballen he comprés que per luitar se w’ha de saber
s’ha de ser molt sistematic per aconseguir resultats. No w’hi ha prou de tenir
la rad. Has de saber com explicar-la. Com aconseguir que la gent entengu...
2 aquesta tasca Uhan_fet meravellosament 1 ’han de continuar. I si jo em trobo
bé, em tindran al seu costat.

Eduardo Garzon: Afrontamos el futuro de la Asociacion Catalana de Hemo-
Sfilia con esperanza y tranquilidad. Lo pasado ya no se va a volver a vivwr: La
hemofilia hoy es algo completamente tolerable. Cuando escuchas algunos de los
problemas que te plantea la gente, da 1gual dentro o fuera de la Asociacion,
con todo respeto lo digo pero prensas: “Ah, solo es eso. Bueno, bueno pues ya
lo solucionaremos™. 1" es que se aprende a ordenar las prioridades y a valorar
cada cuestion lo mds lejos posible del egoismo. No voy a decir la tonteria de
que Liene ventajas estar enfermo pero, hoy por hoy, yo me siento bien con lo que
hemos conseguido. V" quiero seguir trabajando aqui, porque desde aqui sé que
estamos haciendo algo verdaderamente util.

Ignasi Esteban: £l futur de hemofilia? Deixa’m que digui un desig © una
cerlesa: és brillant. Sempre que es parla de les noves terapies, els malalts es
desesperen una mica. .. pero sera abans del que ens pensem. Segur que alguns

ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA

©



ASSOCIACIO CATALANA DE L'HEMOFILIA

©

col-legues son una mica més escéptics. .. Les seqiieles articulars son el que pot-
ser és més complicat de solucionar. Sé que fa quaranta anys que esperen. Pero
ara temim la tecnologia que pot accelerar solucions que fa anys que es coneixen
per recerca pero que trigaven a ser accessibles a lusuari final. Pero el xip de
les farmacéutiques ha de canviar; han de simplificar els procediments per treure
un_farmac 1 el model haura de canviar. No d’un dia per Ualtre, pero canviar:

Pero afegiré, encara que em renyin, que st a tots els camps de les malalties
croniques minoritaries hi hagués iniciatives com PACH, aixo seria bufar 1 fer
ampolles. El punt fort ja saps quin serd: és una associacié que_funciona bé
perqueé es treballa molt bé; Ot és I’“alma mater” que ha sabut fer que la resta
de gent donz el mallor de st mateixos. Amb gent aixi impossible is nothing.
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Quan em van encarregar la tasca d'escriure un llibre commemoratiu del 40e
Aniversari de 'ACH, jo ja coneixia la malaltia i I'entitat. | tenia moltes ganes
de vincular-me al projecte. En la primer reunié, una de les meves preguntes
va ser qui seria el public lector, a qui anava dirigit el llibre. La resposta va ser:
als associats, familiars i amics. Als membres de lI'equip directiu, administratiu
i d'altres professionals que treballen o collaboren amb I'ACH. A les persones
relacionades amb la historia de I'Associacio. |, en general, a tota persona in-
teressada, bé en la malaltia, bé en el mén de les entitats collaboratives. Aixf
és que m'agradaria que el llibre fos Util i fos del gust de totes aquestes per-
sones que he mencionat pero, sobretot, m'agradaria que, d'aqui a uns anys,
qualsevol dels nens o nenes de 'Associacié pugui llegir aquesta historia i
saber que forma part d'un col-lectiu de gent especial. I no per ser hemofilics
sind per saber viure I'hemofilia amb actitud positiva, coratge i moltissims
valors humans. Per ser gent que es mou per la forca de la sang.

Abans de comencar, I'0ti Ragull em va dir unes paraules que no oblidaré,
i és que després de remenar tot el material, d'organitzar les entrevistes, de
coneéixer a totes les persones que havia de conéixer per elaborar el llibre, em
podien passar dues coses: 0 acabar fins al capdamunt o quedar enganxada
per sempre. Oti, tenies rad, sera per sempre.

Pepi Bauld
Escriptora i gestora cultural
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El llegat de Jordi Gasset Baldebey
(27/4/1930-12/01/1986)

El Jordi es va incorporar a la Junta Directiva de I'Associacié Iany 1983, assumint
la vocalia de “Mitjans de Comunicacid, tal i com ell mateix explicava al nimero 8
de la revista Factor: ‘el meu proposit és que 'hemofilia i la seva problematica me-
dico-social sigui reconeguda pel gran public de la manera més amplia i correcta,
aixi com lliure de sensacionalismes com algunes vegades ha estat tractada’

Treballava en el moén de les assequrances, perd de manera voluntaria prestava el
seu temps i la seva veu per donar a conéixer I’Associacié. Una veu greu, que so-
nava molt bé per radio i que encara recordem moltes de les persones que el vam
coneixer. Ell aconsequia que els metges l'acompanyessin a diferents programes
per parlar de I'hemofilia i que li publiquessin petits articles a diaris; fins i tot va
sortira un 30 minuts de TV3.

Paral-lelament, pero, va formar un bon equip de treball amb el Jordi Galofré i el
Luis Miguel Rodriguez, dos companys que també ens van deixar prematurament,
i que sencarregaven de tirar endavant la revista de I'Associacic, que en aquell
temps s‘anomenava Factor. Al Jordi li van deixar un espai que va titular "El Rincén
Siniestro] en el que expressava la seva opinid, sempre compromesa, sobre temes
derellevancia. A més, no es limitava a escriure, també feia les il-lustracions del text.
Rellegir aquestes croniques ens fa recordar-lo com el que era, una persona vital,
que sabia gaudir dels plaers de la vida, amb molta ironia i sentit de 'humor.

Un any abans de morir, va ser escollit vice-president de I'Associacid. Quan ens va
deixar, la seva vidua, Dolores Taboada Bartolomé va voler sequir en contacte amb
nosaltres. Era una dona encantadora, simpatica, xerraire, enamorada perduda-
ment del seu marit, que va respectar fins al final la decisié del Jordi de, si ella havia
pogut viure sense necessitats economiques, deixar-nos un llegat en el moment de
la seva mort. | aixi ho va fer. La Lolita, com tots la coneixiem, va morir fa uns mesos
perd no s’havia oblidat del desig del Jordi|, tal i com li havia demanat, va incloure
alAssociacid en el seu testament.

Elllegat del Jordiila Lolita s’ha utilitzat integrament en lelaboracid d'aquest llibre.
Pensem que és la millor manera de recordar-los, amb una publicacié que recull els
40 anys d'historia de la nostra Associacio.

Oti, Adolfo, Felipe i Joan
Companys de Junta del Jordi
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Aquesta és solament una petita seleccid
dels milers de fotografies que
han plasmat grans moments de I'ACH.
No era possible incloure-les totes,
encara que ens hagués agradat.
En la memoria de tots quedara cada vivencia
convertida en records inesborrables que
sempre agradara compartir.
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