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EDITORIAL

Aguest és 'espai que acostumen a fer servir els responsables de les pubficacions per
a presentar-se. Perd, hi ha vegades que la necessitat s'imposa al deure i es per aixo
que I'equip del Butileti ha decidit cedir aquest recd, al escrit de la Junta Directiva que
segueix a continuacio.

La Importancia del tema és evident. Esperem poguer-nos presentar aviat com
vosaltres lectors de "FACTOR" mereixeu. Perdoneu.

LQUE MISIONES TIENE LA ASOCIACION?

En occasiones es dificil aceptar la realldad. Por una parte por que a todos nos cuesta
compartir posibilidades. Compartir guiere decir repartir, dividir o distribuir entre varlos y sl bien
es factible distribuir trabajos y responsabilidades, no lo es tanto cuando se trata de repartir
logros o éxitos. Por otra parte, por que creemos que la situaclén actual no es lo suficlentemente
halagiefia como para que nadle pueda adoptar una actitud pasiva y esperar que las soluciones
de nuestros problemas vengan como caidas del clelo.

Exponemaos lo anterior porqué desde hace una temporada, o quizas desde siempre, han habido
y hay personas & incluso Instituciones, gue a nuestro entender, no tienen claro cuales son las
misiones de la «Associacide o caules tlenen que ser las funciones gque ésta desarrolle. Y
también lo exponemos, por que para nosotros es muy claro el papel que la “Asoclacios realizé
en el pasado, estd realizando en la actualidad y debera realizar en el futuro.

La «Associaciés y por ende la Junta Directiva ha tenido y debe tener una Gnica misién; velar con
toda su decisién y esfuerzo para que los afectados de coagulopatias congenitas, tengan una
atencién integral, profunda y continuada. ;

Queremos gue sea integral por que no nos basta que nuestros asociados estén medicamente
bien atendidos. Ademas de Ir mejorando en este aspecto, se debe pensar en muchos otros, en
ocasiones mas importantes que aquél. Nos referimos a los aspectos soclal, laboral, escolar,
psicolégico, de integracidn en la socledad, de relacion con el propio amblente, etc. Queremos
que la atencidn sea profunda por que no nos contentamos con soluclones momentaneas. No
podemos admitir parches que tapen agujeros por los cuales se escapa la existencia de
nuestros asociados. Deben conseguirse acciones eficaces, que no sean superficiales, a pesar
de que conlleven dificultades e incluso acciones poco ostentosas.

¥ también queremos que la atencion tenga un cardcter de continuidad es decir, para siempre.
Con ello pretendemos que las atenciones de todo orden estén enmarcadas dentro de una
planificacion consciente, ambiciosa, real y factible.

Por todo ello, creemos necesario definir la manera mediante la qual la sAssociacid» desea
realizar sus finalidades. Clarificar conceptos y posiciones es siempre bueno, con el fin de evitar
posibles confusiones futuras, poco recomendables y nada productivas.

Muestra actuacion, pues, y de manera esquematica se rige por los siguientes principios
basicos:
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* La cAssociacios se manifiesta plenamente integrada a Catalunya, afirmacién que se
desprende de la calidad de residentes catalanes de sus asociados. De esta catalanidad
manifiesta, se deduce ocbviamente su integracian en el contexto de pueblos v nacionalidades
que integran el Estado espafiol.

* La «Associacior tiene |a obligacidn y el deber de colaborar con los organismos rectores de
nuestro pals, por medio de una estrecha participacion y con una total identificacion de sus
fines. Este Organismo en la Generalitat de Catalunya con la que confiamos plenamente y
con la cual deseamos trabajar en comin y en todo |o que nos sea posible.

* La «Assoclacide se define idecltgicamante desvinculada de tada tendencia polltica o de
cualguier opcidn partidista. Esta afirmacién se deduce de la propia esencia de su existir, la
cual situamos muy por encima de todo sistema momentaneo o pacial de ver los problemas.

* "La «Associacits se define totalmente independiente de cualquier presidn manipuladora o
coactiva en el mas amplio sentido de la palabra. Esta premisa es imprescindible para su
buena actuacion y se deduce facilmente de su razdn de existlr: sin una independencla
ideologica, econdémica y de actuacion sus funciones no serlan imparciales y no podrian
tener un cardcter global,

* La Junta Directiva manifiesta ablertamente su plena confianza con todos los facultativos y
profesionales especializados que tratan la anomalia en su aspecto médico, A pesar de ello
expresa tambien dos conceptos gue consideramos fundamentales v que son el Centro
Sanitario en el que desea ser tratado y gue la Junta Directiva, como portavoz y representante
de toda la wAssoclacids, debe colaborar y particlpar muy estrechamente con todos los
Centros, Entidades, Facultativos y Personal especializado que realizan el tratamiento
médico de los afectados.

Para conseguir estas premisas, base de nuestra actuacién, son imprescindibles las siguientes
colaboraciones, las cuales siempre hemos intentado establecer v gque en muchos casos
deseamos continuar intentando consequir,

* Colaboracion con los organismos rectores de nuestro pais,

* Colaboracion con todas las Instituciones, Centros, Facultativos y personal especializado
que traten la anomalia en su vertiente médica.

* Colaboracién con todos aguellos Gentros, Instituciones | Profeslonales que puedan tratar
los aspectos que no sean propiamente médicos de los afectados.

= Colaboracién de todos los asociados (afectados, portadoras, familiares y no afectados), los
cuales deben redescubrir la «Associaciés como una cosa propla de la que deben obtener
beneficios pero que, precisamente, como cosa propia que debe ser, han de apreciar Y
participar activamente en alla.

Somos consclentes que estos principios pueden ser clasificados por algunos de muy genéricos
o tedricos y por otros, pueden ser incluso mal Interpretados. Pensamos que no se deben hacer
juicios precipitados, ni sacar conclusiones errdneas de todo lo expuesto. Su contenido se ha de
meditar intentando interpretar la idea central que expresan y el fondo que los anima.

La «Associacios a pesar de sus deseos y predisposiciones, ha sido y es criticada por algunas de
sus actuaciones y se le retraen otras que quizds hubiera podido hacer de una manera distinta.
Pero lo que no se le ha podido criticar nunca es que en cada momento ha intentado jugar su
papel, a veces como ha podido y a veces como mejor ha sabido o ha creido saber. Nadie puede
negar, asimismao, su espiritu de apertura con todos y su deseo de colaboracién amplia y sobre
todo desinteresada.,

La Junta Directiva cree conveniente manifestar como colofén de la exposiclén efectuada, que
se hace responsable de sus acciones, hayan sido realizadas satisfactoriamente o no y expresa
muy sinceramente que siempre que convanga a sus fines, expondra a plena voz, cuales han
sido o pueden ser sus éxitos y sus acciones bien realizadas, que logicamente tamblén las ha
tenido y gue procuraremos tenga méas en el futuro.

En esta linea de actuacién queremos continuar trabajando, intentando establecer con los
medios a nuestro alcance el mayor numero posible de amplias v fructiferas colaboraciones.
Esperamos que nuestro deseo se vea cumplimentado v que esta predisposicién por nuestra
parte sea correspondida con la consideracion necesaria hacia nuestra sAssociacios y con una
aceptacidn manifiesta de la misma, por parte de todos.

LA JUNTA DIRECTIVA




NOTICIES DE L[}ASSOCIACIO

IV: ASAMBLEA EXTRAORDINARIA Y
V* ASAMBLEA ORDINARIA

A las once horas del domingo veintiocho de marzo del presente afo, en los

locales de la “Associacid”, se celebraron la IV® Asamblea estraordinaria y V* -

ordinaria.

El acto did comienzo con la lectura del acta de la sesién del afic anterior. La
lectura se hizo a través de cinta magnetofénica lo que permitié una mayor agilidad,

La Asamblea extraordinaria se abrid con la modificacldn de estatutos. Dichas
modificaciones se realizaron con el asesoramiento de un profesional licenciado en
Derecho, y se presentaron con la ayuda de un audio-visual para una mayor
cnmpranslnﬁn de todos los asistentes, que, en esta ocasién, rebasaban el centenar. Se
aprobaron todas las modificaciones que la Junta saliente propuso con clertas
alteraciones en detalle, a propuesta de algunos asociados.

Finalmente, v a propuesta del vocal de cultura saliente, se hizo constar en acta
el agradecimiento a la gran labor y vision de futuro que tuvieron los que redactaron
los estatutos en el afo 1.970.

Acto seguido, el vice-presidente did por finalizada la IV®* Asamblea
extraordinaria, abriendo la V* ordinaria.

Esta comenzd con el informe de Presidencia, que entre otras cosas, destacé el
reconocimiento de la “Assoclacié” por parte de la Generalitat de Cataluyna. También
hizo hincapié en el acercamiento efectuado con los hemofilicos de las |slas Baleares
y destacé la labor efectuada por la asistente social contratada. Termind con una
rapida exposicidn de objetivos para el futuro inmediato.




La Asamblea prosiguid con los informes de las Areas Social y Sanitaria, los
respectivos vocales expusieron asuntos tan interesantes como: la importancia del
certificado de minusvalia, la necesidad de asesoramientc competente cara a la
planificacién familiar, la creacion de una unidad de hemofilia en Valle-Hebrdn, la
venta dal factor en las farmacias y su probleméatica, etc. etc.

Siguid el informe de la vocalia de cultura que hablo largo y tendido sobre el
informe de la “'Situacién actual de la Hemofilla en Catalunya". Dijo que este era el
primer estudio de estas caracteristicas y envergadura que se realizaba a nivel de
Estado Espafol. El Sr. Llorach hizo un seguimiento del informe que empezé por hacer
un poco de historia del proyecto. Prosiguié con los objetivos y aplicaciones y termind
por hacer votos para conseguir los resultados propuestos. '

La Asamblea continué con el informe econémico que también se efectud con
el apoyo del audio-visual, lo que permitié hacerlo de una forma agil, concisa y clara.
Se aprobd por unanimidad. Asimismo fue aprobado el aumento de cuota propuesto
gue ha quedado cifrado en 2.400 ptas. anuales.

Llegados a este punto, la presidencia presentd a la Sra. Begueria, presidenta
de la Hermandad de Donantes de Sangre del Hospital Clinico de Barcelona, que
dirigi® unas bonitas palabras a todos los asistentes, las cuales fueron acogidas con
extraordinario calor y carifio.

Después hizo uso de la palabra un representante de la delegacion de los
hemofilicos de las Islas Baleares que propugnd por una estrecha colaboracion con
nosotros.

Sin hacer ningun descanso, continué la Asamblea que, siguiendo el orden del
dia, debia elegir una nueva Junta. A la eleccion sdlo se presentd una Unica
canditatura que minutos mas tarde resultaria elegida por mayoria absoluta. la
mencionada Junta esta compuesta por los siguientes miembros:

PRESIDENTE Pere Rica
VICE-PRESIDENTE COORDINADOR Jordi Llorach
VICE-PRESIDENTE ECONOMICO Pere Surroca
VOCAL AREA SANITARIA Josep Aragones
*  AREA SOCIAL Carmen Roa
"  TESORERO Claudio Garcia
*  DEMARCACIONES Gaspar Pinto
"  SECRETARIO Jordi Galofré
" PUBLICACIONES Joan Caballero
JUVENTUD Jordi Hernandez
DOCUMENTACION e HISTORIA Manuel Martin Dorantes

La Asamblea se cerrd con Ruegos y Preguntas.

Para concluir la jornada se celebré un aperitivo de Hermandad. No gqueremos
finalizar sin destacar la excelente organizacidon del acto y la novedad que has
supuesto el Audio-Visual, el servicio de Guarderia y el Fondo de Compensacion de
Viajes para nuestros compafieros de fuera de Barcelona.

INTERINO




LES VOCALIES INFORMEN

AREA SANITARIA

El mes de Abril se produjo una reestructuracion en la Unidad de Hemofilia de
Trauma de la Residencia Sanitaria del “Valle Hebrén™. El Doctor Vicente Arangiena
ha dejado dicha Unidad de Homofilia, pasando a otro departamento dentro del
Servicio de Hematologia y Hemoterapia de dicha Residencia Sanitaria.

La Unidad de Hemofilia de Trauma ha gquedado estructurada de la siguiente
manera: Los Doctores Miguel Vila y Santiago Rodriguez, atenderan la parte de
hematologia, pasando visita diaria. El equipo del Doctor Margués, atendera |a
ortopedia y trauma, pasando consulta todos los viernes conjuntamente con los
hematdlogos. De |las consultas psicoldgicas-psiguiatricas se encargara el Doctor
Rogelio Armeangol.

Como responsable de la vocalia del Area de Sanidad y como hemofilico, quiero
hacer constar lo siguiente:

1.- Como hemofilico guardo un gran respeto por los médicos que han
dedicado y dedican sus esfuerzos y su tiempo al tratamiento de la hemofilia, y, como
yo, creo, que lo plensan la mayoria de los hemofilicos. Por esto doy las gracias al
Doctor Vicente Arangliena, por su dedicacitn a la hemofilia y a los hemofilicos.

2- Como responsable de la Vocalla del Area de Sanidad de nuestra
Asociacion, mi deber, es informarme como se trata medicamente a los hemofilicos y
estar al tanto de los cambios que se producen en las Unidades de Hemofilia para
comprobar si estos son para mejorar la asistencia o0 empeorarla.

Me entrevisté con el Doctor José Triginer, Jefe del Servicio de Hematologia y
Hemoterapia, para que me explicara que fines tenia la altima reestructuracion de la
Unidad de Hemofilla de Trauma. El Doctor Triginer me atendié amablemente, v en
resumen me dijo, que la reestructuraciéon de dicha Unidad, era para potenciar la
Unidad y mejorar la asistencia de los hemofilicos, ya que creia que el equipo médico
que ahora estaba al frente de la Unidad era el mas adecuado para conseguir dichos
fines. El Doctor Triguiner me comunicd la necesidad de una auténtica colaboracion
con la sAssociacid Catalana de I'Hemofilias, v gue los contactos fueran frecuentes,
para poder solucionar conjuntamente y méas eficazmente los problemas que puedan
surgir en el tratamiento de los hemofilicos. Por mi parte le dije que la Associacio,
colabora con todos los centros que tratan la hemofilia lo mas estrechamente posible
y desea que esta colaboracion cada vez sea mas efectiva por ambas partes, ya que
repercutira mejorando |a asistencia de los hemofilicos.

Doy las gracias al Doctor Triginer por haberme atendido, y deseo que esta
Unidad de Hemofilia de Trauma, mejaore la asistencia médica de los hemofilicos, tal
como me exprest el Doctor Triginer.

Josep Aragonés




AREA SOCIAL

A continuacié us reprodulm la resoluci6 de 28 d'abril de |la sots. secretaria per
a la sanitat, per la que s'autoritza I'auto-tractament dels hemofflics.

Aquesta cosa la considerem d'interés especial i cal que la llegiu amb atencio.

Si hi ha quelcom que no enteneu, no cal dir que als locals de la associacio es-
tem a la vostra disposicid, per a aclarir el que us sigui menester.

RESOLUCION de 28 de abril de 1982, de la Subsecretar(a para la Sanidad, por la que
se autoriza al autotratamiento en los enfarmos hamofilicos.

19 Se considera necesaria una formacion técnica de las personas gue van a
utilizar el tratamiento consistente en inyeccion endovenosa del concentrado del fac-
tor de coagulacion, formacién que puede Impartirseles en las mismas Unidades de
Hemofilia en que estos enfermos se trate, y por la persona experta que el Jefe de di-
chas Unidades designe.

50 No se autorizara ni facilitara el autotratamiento hasta que por el Jefe de la
Unidad se estime que la preparacion técnica recibida es 6ptima, lo que se certificara
por escrito en un documento en el que se expresard el nombre de la persona que va a
recibirlo y el de la persona autorizada a |a aplicacion del tratamiento, de acuerdo con
el esquema anexo a la presente Resolucidn.

39 S6lo se dara autotratamiento a peticion de los enfermos o sus representan-
tes legales, caso de ser éstos menores o incapacitados, deblendo seguirse, en todo
caso, la evolucion de estos enfermos por la Unidad de Hemofilia, debiendo comuni-
carse cualquier accidente hemorragico grave o dudoso, practicandose, en todo caso,
revisiones completas al menos una vez al afo.

49 La Unidad de Hemofilia facilitar4, a través de la farmacia del Centro sanita-
rio en que se halla ubicada, todo el material preciso para la preparacion o inyeccion
(de un s6lo uso) y de los concentrados necesarios para el tratamiento.

5° En caso de que el paciente sea menor, o incapacitado, o por alguna otra cir-
cunstancia asi se soliclte, podra ser adiestrada en su lugar otra persona preferente-
mente pariente en primer grado o que al menos conviva con el interesado, para la apli-
cacion de los concentrados.

Esta solicitud debera, en todo caso, formularse por escrito detallando los mo-
tivos por los que se sustituye al interesado, comprometiéndose a no utilizar estas téc-
nicas con terceras parsonas y aceptando responsabilizarse en la misidn que se le en-
comienda dentro del marco que la misma significa. A efectos solamente de la aplica-
cién de este tratamiento, podra autorizarse al autotratamiento a menores de edad,
cuando los facultativos que deban adiestrar al enfermo estimen que aquéllos puedan
realizar correctamente las manipulaciones necesarlas.




6% Es recomendable que todo menor, Independientemente de que se le apli-
quen las técnicas a que se refiere esta Resolucidn por otra persona, vaya slendo
adiestrado desde la menor edad en que sea posible, tanto por su propia seguridad si
pcurre una emergencia en que no pudiera ser auxlliado, como para que vaya adqui-
riendo conciencia de |la necesidad de ser responsable de la gestlén de su propia sa-
lud.

7°. Teda la actividad gue se desarrolle en esta materia por los pacientas o sus
parientes o persona asimilada debera ser tutelada por los facultativos a quienes co-
rresponda, toda vez que dicha actividad no es homologable'a una practica profesio-
nal. En ninglin caso podran actuar sobre otras personas, descartandose por supuesto
cualquier actividad, que seria calificable como practica ilegal.

8°. Por el Ministerio de Sanidad y Consumo se facilitara informacién adicional
sobre cuestiones que pudieran suscitarse a los Centros hospitalarios que lo solici-
ten.

Lo que comunico a V.l. a los efectos oportunos.

Dios guarde a V.|

Madrid, 28 de abril de 1982.- E|l Subsecretario para la Sanidad, Luis Valenciano
Clavel.

limo. Sr. Director general de Planificacidn Sanitaria.

ANEXO

D, e e Jefe de la Unidad
B oo e e S e 3o LR VI e s i o R T S S

CERTIFICO:

Que D. .
afectado de hemofllla ha remblciﬂ bajc: mi 5upemsncﬁn adsastramientﬂ
suficiente que le permite aplicarse el autotratamiento necesario.

Que D. :
que convive con nel pamente hemofilico D. . ;
....... , ha sido adiestrado, bajo mi supewnsnrjn para pnder aplicar en Ia
fcrrma y con las limitaciones que establece la Resolucion de 28 de abril
de 1982, tratamiento de dicho paciente en lo que se refiere al factor de
coagulacion.

Y para que conste a los efectos pertinentes, firmo el presente certificado
B oo B o e g e i T e
{Firma)




VOCALIA DE DOCUMENTACIO | HISTORIA

jQueridos socios!

Muchos de vosotros os preguntarels qué es y qué mision tiene esta nueva vo-
calia de “Documentacion e Historia” que os fué presentada dentro de la nueva Junta
de la A.C.H. que fué elegida por la Asamblea extraordinaria del pasado Domingo 28
de Marzo de 1982,

Pues blen, a continuacién paso a exponeros todos los detalles.

Ante todo, voy a presentarme: Me |lamo Manuel Martin Dorantes, soy A.T.5. de
profesién y estudiante de 6° curso de Medicina. Trabajo en el Servicio de Hemotera-
pia y Hemostasia del Hospital Clinico de Barcelona. Estoy casado y tengo 2 hijas. Es-
toy afectado de Hemofilia A con un inhlbidor de Factor VIII.

La Vocalla de “Documentacion e historia” es la encargada de ordenar, recopl-
lar y poner al dia todos los documentos de caracter Médicu soclal que estén relacio-
nados directa e indirectamente con Hemofilia.

Tambien colabora en elaborar un “GRAN LIBRO" o Documento histérico, vivo
y abierto, de la Historia de la A.C.H.

Se propone asl mismo elaborar una serie de archivos

Histérico Fichas de color Verde (Un distintivo)
Médico Fichas con distintive Rojo
Social Fichas con distintivo Azul

Las funciones de esta Vocalia son:
1.— Ordenar documentos Actuales, separar |os necesarios de los que no sirven.

2.— Recopilar documentos nuevos que vayan apareciendo sobre avances
Médico-Sociales en Hemofilia.

3.— Estar al dia de las publicaciones, separatas (son escritos médicos en revis-
tas), congresos, conferencias, cursillos y charlas tanto médicas como so-
ciales y gue estén relacionadas con el Tema: Hemofilia.

&Y como podemos realizar esta labor?

Para ello, esta vocalia apoyada por todos |os socios que estéls interesados en
formar parte de ella, se pone al servicio de las demas vocalias y de la Junta, asi como
pide apoyo para que asi entre todos unidos, podamos conseguir nuestros objetivos
antes menclonados. Una vez todos formemos un bloque homogéneo, debemos poner-
nos en contacto con la Federacion Mundial de Hemofilia que preside D. Schnabel,
con los centros que asisten a la Hemofilia de Catalufia y del resto de Espafia y con
aguellos meadicos que nos pueden facilitar documentacion.

La Historla de la A.C.H., se ha empezado a escribir ya desde 1967 en los tiem-
pos en que todo lo puso en marcha un fundador Jordl Sdnchez Romero (g.e.p.d.) pero
esta historia la debemos escribir (mejor dicho) la vamos escribiendo entre todos por-
que la Historia de la A.C.H., es una obra de todos para dejarla plasmada en este gran
libro que tiene que ser nuestro Testamento histdrico tanto de ahora como del futuro.

Finalmente hago un llamamiento a todos los que querais colaborar con “Docu-
mentacion e Historla”, a que llaméis o escribéis a la A.C.H., ofreciendo vuestra cola-
boracién, asi como ideas, sugerencias, documentos histéricos, médicos, sociales
gue tuviérais, etc. Escribid a la A.C.H. o llamad por teléfono dentro del horario de ofi-
cina. Asi mismo consigno mi teléfono particular para quien desee llamarme y mis se-
flas para quien desee escribirme.

El Yocal de Documen'tacibn e Historia:
Manuel Martin Dorantes




VOCALIA DE DELEGACIONES COMARCALES

AMIGOS:

Aunque con la gran mayoria de vosotros ya he tenido trato como
Secretario de la Asociacion durante mucho tiempo, ahora espero
tenerlo con todos como Vocal de las Delegaciones Comarcales. Por
eso esta carta abierta es un ofrecimiento de ayuda y colaboracion
desde mi nuevo puesto dentro de la Asociacion.

Mi ofrecimiento de colaboracién es general, pero
particularmente a los afectados de las comarcas, a los cuales hago un
llamamiento para que al mas minimo problema que surja se pongan en
contacto con los delegados de sus respectivas provincias (En Gerona
Pere Surroca. Tfno. (972) 20 55 83)(En Tarragona-Reus Emilia Rofés.
Tfno. (977) 31 37 05)(En Lérida Emilio Mayor. Tfno. (973) 20 25 65)(En
Mallorca Rafael-Jests Sanchez. Tfno. (971) 25 12 69) donde os
atenderan en vuestras peticiones y demandas, o dirigiros a mi
directamente (Gaspar Pinto) A.C.H. Cf. Soécrates, 85-1° Tfno.
3 45 B5 00, donde cada martes desde las 5 a las 7 de la tarde, esperare
vuestras comunicaciones y os atenderé y pasaré a la vocalia
correspondiente el problema o peticidn que cada cual exponga.

También hago una peticion de colaboracion por vuestra parte
con los delegados que estan en vuestra comarca, para un mejor logro
de soluciones a vuestros problemas.

Termino este mi primer contacto con vosotros haciendo un
lamamiento de colaboracion mutua en vuestros problemas, vy
diciendoos que tanto yo como el resto de Junta y Delegados
comarcales solo tenemos una meta luchar por Hemofilia dentro de
Catalufia, e ir reduciendo sus problemas con dificultad pero -
resolviendolos, y eso so6lo se consigue luchando en comun todos vy
cada uno de nosotros.

Hasta pronto.

Gastar Pinto
Vocal Delegaciones Comarcales.




ASSEMBLEA TARRAGONA (6-Juny-1982)

Obri 'acte el president de I'Associacié Catalana d'Hemofilia, Pere Rica | Zapa-
ter, tot saludant als asistents per a continuacio, passar a fer una breu exposicit de
guines havien estat les etapes de |'A.C.H. fins avul.

Seguidament cedi |la paraula a la Dra. Ugarriza, qué es va referir a |'assiténcia
dels hemofilics a Tarragona la qual, a partir d'ara, es cercara de que pugui estar mes
controlada per mitja de revisions periddiques que estarien coordinadas amb la Resi-
déncia de la Vall d'Hebrén (Barna).

Pere Rica va demanar disculpes per no haver pogut avisar amb mes temps als
doctors del servei d'hematologia i de traumatologia i a la mateixa Dra. Ugarriza.

Un assistent a I'assemblea pregunta sobre I'article de I'hemofilic israelia®, i si
veritablement, s’havia descobert algun nou producte. Pere Rica ho va esclarir llegint
'esmentat article i la carta de réplica de I'Associacid; la Dra. Ugarriza digué que no es
tractava de cap producte nou sind simplement d'un tipus de Factor que s’usa en els
pacients amb inhibidors (Auto-plex).

El president va procedir a presentar la Junta Directiva que va serelegida a I'As-
semblea General, i tot seguir es va passar al primer punt de I'ordre del dia: Informe de
la Presidéncla i les vocalies.

— Informe Presidéncia: Va explicar el President tots els contactes mantin-
guts amb la Generalitat per la questit dels pressupostos | dels temes sanitaris i so-
cials, els quals contactes van ser de molt bona impressio peral’A.C.H. degut a I'infor-
macié que hi ha a nivell de Generalitat dels problemes dels hemofilics.

El Sots-president, Jordi Llorach | Cendra, explica com anava el tema de I'en-
questa del G.A.P.S., i les seves finalitats. També va esmentar els costos de I'enguesta
que estaran a carrec de la Generalltat pels motius d'ésser un estudi rigoros de I'enfer-
metat i per haver-lis fet una feina d'ells. En finalitzar |a seva exposicié Jordi Llorach,
Albert Aragonés li féu lliurament a la Dra. Ugarriza, en nom de I'A.C.H., d’un ram de
flors i seguidament es va acomliadar dels assistents.
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Pere Rica es va referir a les publicacions, i en concret, es referl a la propera
aparicié d'unes fitxes médiques col-leccionables fetes per especialistes. Passa des-
prés a parlar sobre el tema de la descentralitzacio de I'A.G.H. per donar la paraula al
Vocal de Delegacions Comarcals: Gaspar Pinto i Garcla.

En Gaspar Pinto va comentar qué la seva tasca principal era la d'aconseguir
per a les comarques el mateix que s’aconsegueixi a Barcelona. Va fer esment tambe,
que estava a dispossicié dels hemofilics, tots els Dimarts a la tarda i demana la
col-laboracié de dos o tres responsables a comarques. :

El President va recordar |a puja de les quotes anuals a 2.400 ptes. per tal de ti-
rar endavant |'Associacio.

A continuacié va presentar la pel-licula "Joey”, que tracta el tema d'un
adol-lescent nord-america afectat d’hemofilia.

Al finalitzart la projeccié del film es va passar a I'elecci¢ dels representants de
la Demarcacit de Tarragona. Gaspar Pinto va fer un breu paréntesi per tal d’agrair a
les families Cardona-Rofes i Vigil la seva tasca en aquests darrers anys per donar a
congéixer I'hemofilia a les comarques de Tarragona.

Es van oferir Albert Aragonés, de Tarragona; Sefa Aguilé d’Amposta; | Andreu
Vigil de Reus, els quals van estar escollits.

Pere Rica va remarcar la importancia d'assistir a les citacions que es fejen per
a la revisit dels hemofilics, com ja havia dit abans la Dra. Ugarriza.

Finalment es passa al punt de precs i preguntes, a on la Vocal Carmen Roa res-
pongué a diverses giestions sobre el Certificat de Minusvalia. Tambe es tocaren te-
mes referents a la hisenda i d’econdmics. El president va anunciar I'oferiment d'un.
assoclar, expert en gliestions econdmiques, per tal de donaruna conferéncia referent
a tots aquests temes.

Gaspar Pinto anuncia I'oferiment per part d'un odontdleg (dentista) a fer revi-
sions als hemofilics, una hora cada 15 dies, al Hospital Clinic de Barcelona.

Pere Rica va acomiada |'acte a les 12 del migdia donant les gracies en nom de
la Junta.

Com a cloenda d'aquest encontre de Tarragona es va realitzar un aperitiu per
tots els presents. -




NOTICIES

De vegades, als diaris, aparsixen noticles de calre espectacular que ballen en-
tre la veritat | la mentida. Molts cops conve aclarir-les per tal de que la gent que des-
coneix el tema al cual es referixen no s'endugul una opinié errdnia. Aquest és el cas
de la noticia d'agéncia que aparegué al diari “La Vanguardia” el propassat 24 de maig
d’enguany. )

A contlnuacid us la reproduim, Juntament amb la cartes de contestacio del
conseller de I'Institut de Immunderivats i de la nostra associacié.

LA VANGUARDIA
24-5-82
Israel

SESENTA MILLONES PARA UN HEMOFILICO

Se utllizé una nueva droga

El empleo de una nueva droga descubierta en Estados Unidos, pero todavia no
comercializada, ha permitidoe que un enfermo hemofilico de Israel pudiera ser opera-
do. Sin embargo, el Goblerno ha tenido que gastar 62 millores de pesetas.

Jerusalén.- Un hemofilico de 45 afios, salvd su vida graclias a una nueva droga
"y se ha convertido en el enfermo mas caro del Estado de lsrael, que pagara por &l
unos 62 millones de pesetas. Se trata de la droga "auto-flax”, descubierta en Estados
Unidos y no producida atin a escala comercial.

El enfermo descubrid hace diez afios que su sangre no coagulaba normalmen-
te y habla dejado de reacclonar ante otra droga antihemof(lica. El paciente debia ser
sometido a una intervencidn quirdrgica para cambiarle una articulaclén de la mano
por una prétesis, pero los médicos del hospitat “Shiba" advirtieron que la droga que
le estaban administrando no tenla ya ningun efecto sobre el enfermo.

En un principio los medicos calcularon que el gasto seria de s6lo unos
10.400.000 pesetas, pero el paciente comenzd a sufrir efectos secundarios, como la
alergia. El jefe clentifico del Ministerio de Salud Piblica de Israel, autorizd al hospital
a invertir ese dinero para comprar |a nueva droga, perc ahora el Comité de Finanzas
del Parlamento de Jerusalén debera autorizar al Tesoro a pagar la cuenta final, unos
62 millones de pesetas.

En la intervencidn, los cirujanos emplearon bisturies de rayo laser —que ope-
ran a 40 centimetros de la piel— pero a pesar de las precauciones hubo hemorragias.
El paciente, padre de 3 hijos y que tiempo atrds habia amenazado con suicidarse, ha
dicho que con ese dinero “sg pueden comprar diez pisos, pero yo no tengo la culpa:
quiero vivir',




Respecto a la hemofilia

Sefor Director:

Con referencia a la noticia “Sesenta millones para un hemofilico” -Israel-, pu-
blicado en “La Vanguardia" del dia 24 de mayo de 1.982, me dirijo a usted con lainten-
cion de puntualizar lo siguiente:

12, Cualquier tema relacionado con el tratamiento de la hemofilia, referido a
nuevas terapedticas o a los tratarhientos habituales, deberfan presentarse en los
apartados cient/ficos o médicos de que consta el mismo periocdico. Lo contrario com-
porta que el lector pueda formarse una idea muy equivocada de |a hemofilia y de quie-
nes estan afectados por ella. 2°. Por otra parte, considero gue lo expuesto en la men-
cionada noticia no constituye ninguna novedad en Espafa, ya que tratamientos por
esta cuantia se han realizado bastantes y no todos los necesarios en Barcelona, Ma-
drid, Bilbao, Méalaga, Sevilla, etc. 3°. Ciféndonos a la “buena” terapeltica empleada,
en primer lugar rechazo totalmente el concepto droga, ya que deben saber que el tra-
tamiento de la hemofilia se define como "Terapia sustitutiva” empleando productos
biolégicos, concretamente derivados del plasma humane, y segun deduzco de esta
noticia el tratamiento al que se refiere se ha realizado Innumerables veces en Espafa
con terapla similar a la descrita. 4°. Lo que si es noticia y mereceria ser publicado en
plana referente, es que los médicos espafoles estan recetando esta terapia al afecta-
do de hemofilia con inhibldores ({denominacitn correcta para la sintomatologia que
ustedes describen), pero factores externos al nivel clinico aludido imposibilitan tal
aplicacion por el mero hecho del alto coste del tratamiento, y por ello la reinserciéon
social para algunos afectados, no pudiendo decir que gracias a esta terapia puedan
alcanzar la “alegria de vivir",

L.P. PAGES DURAN
{Consejero delegado de
Instituto delnmunderivados).

Barcelona, 28 de Mayo de 1.982
Sr. Director de "La Vanguardia™:

Ante el articulo aparecido en la seccién de sucesos de su periddico, con fecha
24-5-82, v bajo el titulo de “sesenta millones de pesetas para un hemofilico”; la Junta
Directiva de I'Associacid Gatalana d’Hemofilics se ve obligada a puntualizar, de co-
mun acuerdo, lo siguiente:

Que dicho articulo perjudica a todos los hemofilicos, en el sentido de que pre-
dispone a la opinién plblica a tomar posturas en contra de estos afectados, al desta-
car el elevado coste que representa el hemofilico israeli, mediante un titulo bastante

‘sensaclonalista.

También se desprende del articulo en cuestién, una total falta de informacion
con respecto a la enfermedad al utilizar términos inciertos y confusos como "droga”.
En este aspecto, I'Assoclacié Catalana d'Hemofilia quiere ofrecerse a dar una infor-
macién mas exacta a la opinién publica de lo que realmente es hoy en dia y su proble-
matica actual, ya que no se trata simplemente de una enfermedad de Reyes.

Conflando que Vd. y el periédico de su digna direccidn tengan a bién el tener
en cuenta esta carta, le avanzamos nuestro agradecimlento.

ASSOCIACIO CATALANA D'HEMOFILIA
Socrates, 85 1°
BARGELONA - 30




COL-LABORACIONS

PANEM ET CIRCENSES (Pa i cird)

Aguesta frase inventada i posada a la practica pels antics romans torna a reco-
brar en aquestes dates properes a la inauguraci¢ del Mundial de Futbol B2, encara
que, evidentment, una mica modificada esdevindria: Pa (amb un frankfurt o unia ham-
burguesa) i futbol. Durant els dies que duri el campionat tot bé que romandra en cal-
ma, o al menys es el que s'espera que succeixi en aquests casos. Aixi que res de con-
flictes i reivindicacions, doncs les altres esferes governants esperen que tota béstia
de sang calenta resti pendent de |a “caixa tonta" o dels papers entintats, | s deixi
arraulir per I'onada d’estiu que és la Copa del Mén de Futbol,

Els bombardeigs de Gernika, Dresden, Hiroshima...etc. van ser poca cosa si
s'els compara amb els que sofrim els habitants d'aquest pals, ja sigui en forma publi-
citarla o politica. | 6s que amb ocasié del mundial, tot el vendible i el no tan vendible
es comercialitza, i hi ha alguns que tenen la sort de ser "oficials" | s'els afegeix
aguest epigraf protector. Per esemple: ''Patates fregides-Crok, 'aperitiu oficial del
Mundial 82", tot acompanyat de sengles mascotes i emblemes del Reial Comité Orga-
nitzador,

Aqui, per la part que ens toca, tenim una tan estranya susceptibilitat que a la
mes minima ens pugem per les parets (segons diuen). Som susceptibles de que s'esta
utilitzant el Mundial per alienar-nos encara més, si es pot, com a poble (o “Comuni-
dad" segons el cas).

Perd quan estavem disposats a oblidar-ho tot | fer bondat, llavors ens posen
pel mig un Mundial Cultural. | es clar, la cosa no es podia deixar en les mans dels de
sempre, sind que es va plantar cara i s'intenta organitzar des d'aqui entre I'Ajunta-
ment de Barcelona | la Generalitat, Ja sigui amb subvencions o sense, segons ha de-
clarat el regidor senyor Trufd.

Aquest Mundial Cultural de Barcelona, que constara de dues vessants, (Cultu-
ral i Esportiva) &s sorprenent per la participacid de la Seleccié Catalana de diversos
esports de competicio com el basquet | el rugby, la qual cosa no succeix en futbol des
de fa molts anys. El mén és una paradoxa, | aixi, per exemple, trobem un Estat tan co-
lonialista i centralista com és el Britanic, que comptara en aguets Mundial amb tres
Seleccions Nacionals: Escocia, Irlanda del Nord | Anglaterra. Pals de Gal-les, la quar-
ta Seleccid Britanica, no es pogué classificar per poc.

Els anglesos son astuts i posen més sentit comu en el que els convé, qué en
aquest cas es poder comptar amb el major nimero de seleccions que representim a
S.M. la Reina d'Anglaterra per alla on van.

Perd a I'Estat Espanyol és diferent, | més de ser centralista, no sap treure’n
profit de les seves "diversidades regionales', i per tant, no crec que ni jo ni els meus
fills puguem veure el simil d'un Anglaterra-Escocia a Wembley, en un Seleccid
Espanyola-Seleccié Catalana al “'Bernabeu”, per exemple.







Per trobar una clara mostra de que el futbol s'utilitza sovint com arma politica,
no ens tenim que remontar massa enrera. A Argentina-78, la vertadera guanyadora
d'aquell Mundial va ésser la Junta Militar, gue amb aguell triomf va fer oblidar a un
bom grapat d'argentins les desparicions, presons, tortures i desastre econdmic del
govern Videla. Sembla que com aquest any la seleccid Argentina té dificultats en els
seus esquemes tactics de joc, | d'altres coses que no fan pensar en una possible reva-
lidacit del titol de Campid, la Junta Militar ha envait les llles Malvines per a entretenir
al parsonal.

Els que potser s’entretindran... a desfer les maletes, seran les tres selaccions
britanigues, i fins i tot, Camerum i Algéria, en resposta al boicot proposat per I'GOrga-
nitzacid per la Unitat Africana (O.U.A)) pel fet de |la participacid de Nova Zelanda, la
gual manté relaclons esportives amb la racista Repiblica Sudafricana. També algu
ha comentat que potser hi falti El Salvador, perd en aquest cas |'absencia seria dequ-
da a la manca d'efectius humans disponibles.

Si senyors, aqui tenim el Pai el Futbol. Pa ben poc; futbol bastant, en aquests
quasi bé 30 dies del Mundial. | a qui li agradi aquest esport (com per exemple a mi)
que es disposi a veure bons o dolents partits, grans jugades o jugades de jutjat de pri-
mera instancia; “craks” de renombrada fama internacional: Maradona, Rummenigge,
Blonhkine, Arkonada, Zico, etc... o les noves figures que destacaran aquests dles.

A qui no li agradi el futbol, pot aprofitar per no pagar tant a la FECSA i desen-
dollar I'aparell de T.V., fer un viatge pels cims del Kilimanjaro, que alla no hi ha cap
seu del Mundial nl conelxen la F.LF.A. | el “naranjitc” (o potser si...?}

Jordi Galofré i Sanchez.




HOMENATGE

Sl canto es para olvidar

mi copla es triste,

la guitarra no ha parado de llorar
desde el dia en que te fuiste.

Toda nota salida de mi boca,
evoca un lamento,

nunca me gusto el cante hondo
pero ahora en el alma lo siento.

Miguel hernandez: ausente,
pero siempre vivo
en el corazon de la gente.,

M Mercé Circuns,

NOTICIES

Degut a problemes d'espai i compaginacio, ajornem fins un prosper numero, el resum
de la conferéncia que el Dr. Dina dona als locals de I'Associacio envers.
ODONTOLOGIA

A partir del proper nimero de “FACTOR" contarem amb la col-laboracid de la firma
“Tarres | Hostench® que gentilment ens ha cedit el paper per a fer la revista.




JOSEP PLA

Fa pocs dies es commemora el primer aniversari de la mort d’en Josep Pla.
Aquest modest i petit article només pretén revifar la memoria(que, per altre banda, no
s’ha esmorte-it en cap moment) del que fos prolific | entranyable escriptor catala. Es-
criue sobre Pla, encara que no el conec amb prou profunditat, ha estat des que vaig
comengar a devorar els seus llibres, una il-usio I, alhora, una responsabilitat. Es pot
dir que fou, per a mi, l'introductor a I'idioma i la cultura catalana. Quant a I'idioma no
n'hi ha pogut haver-hi de millor: en Pla, aixi com Baroja dins I'ambit de la literatura
castellana, escriu d'una manera absolutament planera i entenedora. Qualsevol es-
tranger que desitgi aprendre |a nostra llengua haura de passar, primer de tot, per la
lectura dels llibres d’en Pla. Ell mateix n’ha estat conscient d'aguest fet: sovint ho ha
resaltat. Ell escrivia d’aquesta manera per dos motius basics: primer: era la seva ma-
nera de fer; segon: considerava que la cultura catalana (I, atés les conseqgiéncies te-




rribles que suposa la guerra civil més els quarenta anys) no estava prou feta i desen-
volupada per lliurar-se a una llengua literaria massa bonica, de paraules complicades
o dificils per a la comprensié. Ell sempre escrigué per a la compresio mes inmediata.
Aquest ha estat un dels factors més decisius per a explicar la seva popularitat crei-
xent. Esser famés només escrivint no és a |'abast de massa escriptors. | avui en dia
aixd també ha canviat: la publicitat, les grans operacions editorials, els premis milio-
naris, sén factors que han possibilitat I'increment de la popularitat dels escriptors.
Pla no ho ha viscut tot aixd. Que jo sapiga o recordi només h'ha guanyat un (vull dir:
que shi presentés | el guanyés; darrerament || concediren alguns, perd ell no els de-
mand, no es presenta per a guanyals). Ell no escrivia per a guanyar concursos litera-
ris. Ho fela perque constituia-la seva auténtica i veritable vocaclo. | treballant com un
negre, bé ha esdevingut un dels escriptors més llegits de Catalunya (potser que |i fa-
fia competéncia seria en Pedrolo i les seves novel-les),

L'activitat literaria d'en Pla és un fet absolutament inusual a I'historia de la li-
teratura catalana. Potser només R. Lluch, el monjo medieval, se li pot comparar. Jo-
sep Pla ha escrit milers de pagines. L'editorial Destino, que dirigeix qui fou gran amic
seu, Josep Vergés, empordanés com ell, ha anat treient al carrer durant aquestes
dues darreres décades la seva Obra Complerta. Fa pocs dies sortia el velum namero
40. Si pensem gue cada volum conté més de mil pagines (amb lletra petita) i que enca-
ra, segons diuen els seus editors, manguen com a minim tres volums més, no sera di-
ficil deduir la seva capacitat insélita como a-grafémen; pergue, a més, en Pla sempre
escrigué a ma.

I hom pot preguntar: que ha escrit per omplir tantes | tantes pagines. Molt sen-
zill: tot el que li ha passat a ell 0 s’hagi posat davant els seus ulls, Ha escrit sobre geo-
grafia catalana, llibres de viatges, biografies, histdries de Catalunya, sobre gastrono-
mia, els pagesos | el seu mén, notes sobre la vida cotidiana, Palafrugell, els paisos
que conegué treballant com a corrésponsal, etc... La seva obra, inmensa, no és més,
segons ell mateix ha dit en alguna ocasio, que el refléxe d'una societat determinada
en un temps aixi mateix limitat, el que li va tocar viure. Realment és aixd i, de pas, la
seva propia autobiografia. Pla, també escrigué novel-les, poques, perd la ficcld narra-
tiva no li feia prou el pes; a ell li entusiasmava la realitat. Les seves novel-les tracten
d'esdeveniments reals i viscuts per ell. Repetim-ho: per a ell, la realitat, aix® que te-
nim davant dels ulls, es prou maca i, alhora, complicada per obligar-nos a deixant-s'hi
la pell si volem descriure-la tal com realment és. En Pla té una anécdota preciosa en
aquest sentit, maguissima. A vora dels vint anys, un dia, a Palafrugell, puja sobre una
muntanya des d'on es podia contemplar un paisatge meravellds. Traié la llibreta i el
llapis | es posa a descriure’l. Després de forga estona | molts esborranys infructuo-
sos, comprova amb decepclé que no hi havia reexit. Tornd amb el cap baix cap acasa
seva amb, segons ell mateix diu, la vergonya del cagador que torna sense haver cagat
res. I'anéctoda és reveladora de la passité que la escritura | la literatura significaven
per a ell i de la intensitat amb qué es lliurava a |a seva tasca. D'altra banda, en Pla té
I'anomenada, completament merescuda, de ser un dels millors paisagistes que la li-
teratura hagi donat mai. Les seves descripcions de llocs, llogarets, montanyes | rius,
animals i peixos, de la naturalesa en general, tenen una forga i una emocié inoblida-
bles.

Com que |'article s'esta fent potser una mica massa llarg, caldria ategir abans
de tancar-lo un punt important. Durant els Gltims temps (| abans tambe), una certa
part de |a Iintelectualitat catalana s’ha oposat a Pla, no tant per la seva categoria d'es-




criptor, indiscutible, com per les seves posicions ideolgiques i polltiques meés aviat
conservadores. La polémica s'intensifica amb motiu de les concessions del Prami
d'Honor de les Lletres Catalanes, que oblidaren obstinadament a Pla, quan, per molta
i autoritzada gent, || era més que merescut el premi. Les dues posicions arribaren
acerta violéncia quan, I'any passat, morl |'escriptor sense l'esmentat guardd. | encara
les rancinies mutues surten de quan en quan. A ell, 'espectacle d’aquest afer li dona
rad de 'esséncial estupidesa humana. A ell, el que de veritat I'importava era escriure:
segul escrivint i 1a gent que el llegia s’ha anat multiplicant. No hi ha millor premi per
un escriptor.

Un darrer afegitd personal. Vaig intentar veure personalment a Pla durant I'hi-
vern del 80 al famés hotel “Emporda’ de Figueres, on hi acostumava a passar certes
temporades. A mesura gue el temps, sempre incansable, transcorreix, em sap mMes

reu no haver-ho fet abans , maleint de pas la poca sort que vaig tenir quan em decidl.
clar que sempre resta I'oportunitat de llegir els seus llibres, perd també substi-
tueix la tendéncia de considerar més important I'home gue I'artiste.

Enric Galofré Cerda
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