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RRITERIAL

& mediados del pasodo mes de Diciembre se celebrd lo 69
Asambleo General de socics. Podrian extraerse diversas
conclusiones de la celebracidn del mencionaodo ccto, pero,
o mi criterio, unoc de ellas resalta por encima de las de-
mas: la poca asistencia de socios.

Asistieron o fueron representados B8 asociodos que, frente [
a los mds de trescientos con gque cuento nuestra Asociacidn,
me parecen exceslivamente pocos, fed mismo, cobe destacar
gue este hecho ne es exclusivo de esta Asomblea sing gue
también lo es de Asambleas anteriores y que es la tdnica
genercal de todes los acctos que organiza la Asociacidn. Co-
mo ejemplos de esta afirmacidn, y o parte del ya menciona-
do de todas las Asambleos celebrodos hasta la fecha, podrian
citarse: uno conferencio realizodo hace algo mds de un afio

y que versd sobre el tema de la planificacidn fomiliar, vy

a la que ocsistieron solamente unds veinticinco perscnas;
otro ejemplo podriac ser la conferencia scbre los problemas
dentoles o la que asistieron poco mds de quince personos ¥y,
coma anécdota, citaremos gue nuestra Asistente Soecinl con-
tinud recibiendo consultas referentes a problemas dentales,
de los socios que no asistieraon, o los pocos dids de cele-
brarse el acto.

Volviéndonos a cefiir o la Asomblea recientemente celebrada,
diremos gue su desarrclleo concreto es ampliomente expuesto

en otras pdginas de este mismo beoletin, pero como rotifica-
cidn de nuestra aofirmacidn anterior, diremos gue la sesidn

tuvo dos apartados bien diferenciades: en primer lugar, se

celebrd la Asamblea propiamente dicha vy, o continuacidn, s
invitd o cuotro personolidodes, cada uno de los cuoles gror
conocedora de los temas g exponer, i de monifiesto interés

respecto o todo lo referente o lao hemofilia.

Se dinvitd al Or, Manuel Subird, Jefe del Servicio do Orde-
nocidn Farmocéutica, quien podia haber contestodo oregunta:
referentas a las mejoras inltroducidos en el suministro de
factor antihemofilico; se invitd al Dr. Jaume O11&, i fe



del Servicie de VWigilancia Cpidemiocldaica, quien hubpiera
podido esclarecer todos las posibles dudos gue avn auedan
respecto ol SIDA; se invitd al Dr. Rafoel Manzanera, Jefe
del Programa de Donacidn de Sangre, guien hubierd podido
Fesponder o preguntas referentes o la compafia de outoabas-
tecimiento de sangre en Caotolunya; se invitd al 5r, Hermi-
ni Tudela, Director del "Centre Educatiu Projecte’", guien
expuso una de las real idades sociales mas importaontes gue
ze han llevado o cabo en los Gltimos afios para afectodos de
hemofilia,

Ante este amplio e interesante programa, difundide con tiem-
po suficiente en lo convacatoria remitida y en el posterior
recordatorio enviode a todeos las socios, creoc gue nadlie te-
nia la excusa de no acudir al acte. Por una parte, el pro-
pio acto de lo Asamblea es motive suficiente para asistir

y, sim lugor o dudas, el disponer de la presencia de cudtro
especimlistas de probada capacidad y yolia, dispuestos a
contestoar cualguier cuestidn o a exponer temos candentes
para todes, constituye toda una motivacidn y un "gancho!
suficiente para ccudir.

JOué es lo que deseaq el socie? ¢Es posible gque no le inte-
rese 1o Asamblsa e "su" Asocigcidn? Es posible aue no de-
cee oir la pdalabra autorizada de quien le puede informoar de
los temas gue le afectan?.

Crea oue estos hechos deberian hacernos meditor o todos e
intentar sacar coencluslones gue Nos permitiran sober el

porqué de lo que sucede. Una vez conocidos los motivos de-
perfamos exponerlos clara, omplia ¥ sinceramente en los le-
cales de nuestra Asociacidédn. Todos los miemoros de lo Jun-

+a Directiva estamos g wvuesstra disposicidn no solo para rea-
lizar los trabajos para los cuales fuimos elegidos sind tam-
bién pard escuchar vuesiras sugerencias, guejos, etc.

Por mi parte, en nombre del resto de la Junta Directiva
uedo maonifestar, uwng wez mas, ue las puertas de lo Aso-
)

cincidn estidn obiertas o todos, (Quién serd el primer so-
cio que manifieste sus ideas de palabra o por escrite?

Jardi Lloroch i Cendro
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CENTRE REGIOMNAL D‘HEMDFiLIﬂ. GENERALITAT DE CATALUNYA,

Cepartament d'Ortopédia: Prof. Collade, F.

Departament d'Hematoleogia: Prof. Triginer, J.

VALORACIO DE LA REGRESSIO DE LES LESIONS SINOVIALS EN CAS DE
SINOVITIS CRONICA A PARTIR D'UN ESTUDI DE MOSTRES SINOVIALS
OBTINGUDES A TRAVES DE L'ARTROSCCPR.

Azorin, L., Marqués, F., Miras, L., Rublo, I., Wila, M.

INTRODUCCIO

Després d'haver posat en préctico elssegiients meétodes de trac-
tament en casos de simovitis crdnica:

1972: Sinoviectomia quirirgica (Rev. Orthop. Traum.,
vols 21, IB.; IHTV).

1976 Sinoviortesi isotbpica amb or i itri (Rev. Orthop,
Traum., vel. 21, IB., 1977).

recomanem des da l'any 1978 una terapia de reemplacament con-
tinu del factor VIII associoda a un progroma de rehabilita-
cié (Congrés Internacional d'Hemofilia, San José, Costa Ri-
ca, 1981).

De tota manera, la preséncio d'alguns episodis de Lztites he-
morrdagies dins les articulacions tractades omb oquest métode
ja far senscr en lo presincia de sinovitis en un satat subeli-
nic gue afavoria les hemorrogies. Va caldre, doncs, verificor
la condicid de la membrona sinovial a fi de tenir una evalua-
cid exacta del tractament quant a la regressid de les lesions

a un nivell histoldgic,




MATERIAL 1 METODES

D'acord amb aquest protocol es va tractar un grup de cinc
pacients, oamb una investigacié que va gscilldar entre 12 i 42
mesos, sotmesos @ un estudi artroscopic d'articulacions afec-
tades prenent una mostra de bidpsia de membrana sinovial.

Els procediments es van dur a terme sota el reemplagament del
Factor VIII arribant o un nivell d'activitat de més del &0%
durant el temps guirdrgic i la setmana segient. Tots els tra-
mits es van fer amb anestesia local seguint les passes estan-
daritzades en agquest tipus d'exploracions. Como a métode
d'immobilitzacid postoperatéria, cada pacient wva romandre amb
una beng compressiva durant 48 hores.

INFORME DELS CASOS

Cas n? 1

B.A.J., de 21 anys, H.A. Severa. No inhibideor.
Data de 1l'estudi: 42 mesos després de la regressid clinica de

la sinovitis cranica.

Descobriments: =Macroscopic: Augment en nombre i tomany de
les vellositats sinovials,
Color marronds. Hiperplasia vascular,

=Microscopic: Red wvascular densa., Diposits
de ferro intracellulars 1 extracellulars ern
quantitat moderada,

J.ALJo, de 18 anys. H.A., Severc. No inhibider,

Dota de l'estudi: 32 mesos despres de la regressid clirica
g sirawvitis crenlca,




Descobriments: =Macrosedpic: Membrana sineovial moderadament
hipertrafiada. pugment de 1o vascularitat

-Microchpic: Hiperplasia de les vallositats
sinavials. Red wvascular densd. Cipdsits
de ferro revestint el edbrion., Infiltrocid
inflamatbria, Reaccid fibratica al nivell
dels wasos.

J.L.LL,, de 12 anys. H.A, Severd. No inhibidor.

Data de 1'estudi: 29 mesos després de la regressid clinica
de la sinevitis croénica,

Descobriments: =Macroscopic: Hiperpl&siu de les vellosi-
tats sinowvials amb tagques de color marro-=
nés. Arees d'augment de vasculaoritat,

-Mieroscopic: Gran guantitat de pigment de
ferro dintre de les cellules sinovials,
Yrees macrdfags i intercellulars. Hiper-
trbfia de les parets cuapillars.

D.S.R., de 12 anys. H.A.F. VIIl: C = 5%

Data de 1'estudi: 1% mesos després de la regressié clinica
de la sinovitis crdnica.

Descobriments: =Macroscobpic: Hipertrafia de la memobrand 514
noviaol que afecta toto 1'articulacid, prind
cipalment al mivell de la bossa suprapd=
tellar,

=Microschpic: Augment cellular i wascular
amb gran guantitat de diposits de plgments

]
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da ! -~ Aiptre 1 fora de 185 callules,




J.AC,, de 13 anys., H.A. Severa. Ne inhibidor,

Cata de l'estudi: 12 mesos després de la regressid clinica
de la sinovitis cronica.

Descobriments: =Mdcroscodpic: Lleugera hipertrdfia de les
vellositats sinovials. MArees localitza-
des d'hiperémia voscular.

=Microscdpic: Vascularitat rica i gran nom-
bre de dipdsits de ferro revestint les
cellules sinovials aixi com fagocitats per
mocrbfags,

COMPLICACIONS

Els pacients J.L.LL., i J.A.C., (casos n?2 3 i 5) mostraven he-
morragia postoperatdria dins la cavitat de l'articulacid,
la qual cosa requeria un periode més llarg d'immobilitzacid.

CONCLUSIONS

1. L'estudi anatdmico-patoldgic de les mostres de bidpsia pa-
lesen els seglents descobriments en tots els pacients:
s} Hipertrofia de lg membrana sinovial. b) Pres&ncia de
cigment de ferro, tant introceldlular com a nivel dels es-
pais intercellulars. ¢) Augment de la vascularitat i de
la densitat de les parets dels wvasos. Totes oguestes 1nci-
dencies ens permeten d'afirmar la preséncia d'un estatus
de sinovitis crdnica.

2, Alguns pacients amb e2ls guals es va fer aoguest estudi ha-
vien sofert repstidaoment petites hemorrdgies dins les ar-
ticulacions, les quals hemorrfigies necessitaren tractament,




3.

Podem afirmar que, tot i que hem moconsegult el guariment
de la sinovitis des del punt de wista slinic, 1o condicid
de la membrana sinovial ha estat interpretada como 4 anor-=
mal histoldgicament. fixi, doncs, subratllem el risc de
noves hemorriagies d que gston soctmeses aquelles articula=

ciaons per causd d'agents traumiitics. Els nostres

suggereixen und novd consideracid de ld validesa d'aquestd

resultaots

classe de tractaoment en CASas de sinovitis cronlcq. Remar=—

quem, també, la necessitat de tenir en consideracid 1'edat
dels pacients i el periode evolutiu del deteriorament 5i-

novial.

La bidpsio de la membrand sinowvial 4 tragvés d'un artroscop
no és un procediment sense rises., S5i caolia fer-=la en un
pacient hemofilic, recomanariem una artrotomia gue perme-

tés el lligament dels vaosos sanguinis eventualment

lesiondty
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ARTISTICA

L'ART ROMAMIC A CATALUNYS

L'expressid "art romdnic" fou imaginada per un arquedleg
normand, Charles de Gerwville, per a designar 1'arquitectu-

ra d'Occident des del segle V& fins el XIII&. L'art romd-
nic va ésser la successid de 1'ort ontic, com les llenaolies
romanigues del 1lati. Actualment, desigrnem com "drt romd-

nic" les construccions 1 lo decorocid que tingué 1'Cecident
durant els segles XI& i XII% primordialment, encara gue
existeix un primer pericde durant els darrers aonys del se-
gle ¥& que depominem primer romanic,

L'art romdnic, com a fendmen general o'Furopa se situa a
partir de 1'any 1050, &poca en qué es veu el naixement 1
l'extensid del tipus o'església amb murs occuradaoment apdre-
llats, amb woltes en totes les sewves parts 1 decorado tant
a 1l'exterior com a 1'interior, Es en gguest pericde, guan
g5 contrueixen les esglésies 1 esglesioles romanigues a Ca-
talunya.

Tots els progressos de l'ort roménic es fon en el terreny de
l'arquitectura religiosa. A Cotolunya entrord per Francd,
Es el periode de les Croddes i de les peregrinacions a la
tomba de 1'apdstol Santicgo (o Joume), @ Santiago de Compos-
tela. Es creen itineraris de peregrinocid gue passen per u-
ma serie d'importants esglésies 1 monestirs reformats segons
la norma de Cluny.

Catalunya pot enorgullir-se de conservar la més densa y abun-
dant colleccid d'edificaciens romaniques d'Espanya. Es del
tot impossible assenyalar les cbres més importants del romd-
nic a Cotalunya, peré intentarem
fixar les més rellevants i accessi-
kles,

A Barcelono 1 els seus woltants hi
ha un bon nombre de petites capelles
rominiques com ara, per exemple, Sant
Pere de les Puelles, cue €5 un tem-
nle romonic important, encara gue
molt restaurat: Sant Pow del Camp,
església amb fogana i absis d'un sa-
bri i bell roménic del segle XII2,

: A Sant Cugat (Vallés Occidental jtro-
Hilifslean barem un importantissim temple roma-
nic constru¥t entre els segles X&




10

i ®I1I&. A Terraossa, hi trobem
un conjunt de tres esglésies dels
segles X& al XII&, molt impor-
tants i també el temple romanic
de Sant Pere, aomb restes de pin-
tures murals i manifics retaules
gbtics d'Huguet. Per la carrete-
ra de Castelltergol a Moid, arri-
pem ol temple de Santa Maria de
1'Estany on es troba un dels més
interessants claustres de Cato-
lunya. Els seus capitells poden
deser classificats entre els més
curiosos del romanic universal
per la imaginacid i bellesa de
1lur esculturaczio., I tot arri-
bant a Vic, cap de la comarca d'Osona, ens troebem amb el Mu-
seu Episcopal, institucid originada el 1868 1 sistematitzada
a1 1801. FE1 traobem situot sota el cloguer romanic de la ca-
tedral. Cal destocar gue és considerat un dels museus mé s
importants de Cotalunya que, juntoment amb el de Barcelona,
formen el conjunt de la colleccid més important d'Eurcpa de
murals i pintures romanigques aixi com de talles. A lo comar-
ca del Boges trobem l'antic mohestir de Sant Benet de Boges
que té un temple romdnic del gual col destacar el claustre
del segle XI& amb uns extroordinaris capitells de gran impor-
tdncia arqueoldgica. A Besald trobem un dels nuclis del ro-
munic més important de Cotalunyo: pont, sala d'ablucions dels
jueus, església de Sant Pere (s, XII&), església de Sont Vi-
cenc (s. XIT&) i d'altres. Perd és a Ripoll {comarca del Ri-
polldés) on estd el temple romanic més impertant de Catalunya,
molt protegit per l'abot Oliba (1018-1046), E1 més rellevant
és la portalada del segle Xilg, mundiclment coneguda, la més
gran de lo peninsula ibérico després de la de Santiago de Comn-
postela. Es d'ungo bellesa extraordindria, profusoment escul-
pida, mestra una gran guantitat de termes de 1'Antic 1 del
Nou Testament, motiu pel qual s'ha dit que g5 "La Biblia en
pedra"™. A la comarco del Bergueda destocarem Sant Quirze de
Pedret, esglésig pre-romanica, a 4 Km. de Berga, i Sant Jau-
me de Frontanyd, construit en el periode més esplendords del
romanic catald.

Com a edificacid curicsa cal ossenyolar el Far de 1'Empordd,
a la comarca de 1'Alt Empordd, temple romanic gue sembla una
fortalesa, situat dalt d'un turd que demina la plana empordad
rnesa., & Sant Joan de les Abadesses trobarem l'esglésiao d'un
antic monestir de monges benedictines censagrodo el 1150,

Cal destacar el magnific grup de figures en tallo de fusto po-
licromada del Davallament de la Creu. Encimbellat en una de
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les serres que formen &1 Cap de Creus, des d'on es domina 1o
costa, es troba un antic i important monestir benedicti de
grans dimensicons, actualment en restauracid encara que pot
visitar=-se: Sant Pere de Rodes,

A Lleido trobem la magnifico catedral, la Seu Vella, de plan-—
ta romaénica, perd amb vostes de creuer i campanar i claustre
gbtics, on destaoca primordialment la porta dels Fillels, ve-

ritable prototipus del roménic filigranat lleidatd. Els ab-
5is del temple son d'un romanic realment monumental i els fi-
nestrals sdn més scbris. A lo Seu d'Urgell trobem uno mogri-

fica catedral rominica amb el miller absis aomb finestrals i
grcudcions de Catalunya., Claustres amb copitells esculturats,
magnifics 1 originaols,

Ung wisita quasi obligatdria, només pel moanific paisatage que
trobarem, és o l'església de Sonta Moria de Talll (segles XI1é

i XII&) reconstruida formant un conjunt arguitectdnic bell i
Farmonids; les pintures que hi havia en dguest temple sdn al
Museu de Cotalunya, o Borcelono., La Carretera de muntoanvo

de Santa Maria de Talll €s practicable. I 1'altre meravella,
la trobem al temple de Sant Climent de Talll, consagrat finol-
ment a prihcipis del segle XII&, el qual té ld més bella to-
rre del raomdnic catald, La cocberto és amb teulada de llico-
rella damunt fusta 1 sobre agrcs que descansan en columnes ro-
dones. Té absis precioses amb pintures murals molt impertants,
reproduccid de les auténtigues gue es conserven ol Museu d'Art
de Catalunya.

51 ens traslladem cop E1 Vendrell, travessant conreus 1 bos-
cos, podem arribar fins a 1'antic monestir de Santes Creus,
amb elements romdnics evolucicnots o lg solg copitular i o

la banda sud del gran claustre gdtic. L'olire monestir, gran-
dids, ambo parts romdniques és el de Foblet, perd 1l'hem de con-
siderar preponderatment gdtic, encara gque conserva preciosos

claustres i sala capitular d'un romanic evolucionat. Dins la
mateixa zona, des del poble de
Montblanc partirem cap ol magni- i

fic monestir roméinic de Vallbeona
de les Menges, amb claustre en
part gotic,

Crec gue merelixen assenaydlar-se,
encara que s treben a la Catao-
lurnya Merd, 1'importont monestir
de Sant Miguel de Cuixd (s. X& al
®II&) i el monestir romanic situat
dalt d'un pujol en unag vall fron-
dosa, de Sant Marti del Canigd.

M2 de los Llanos Zalve
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" PRESIDENCIA

Centro del reparto de trabojos a realizar por ltoda la Junta
Directiva, a mi, como Presidente, me corresponde representar
a la Asociacidn a nivel oficial, y gquiero deciros gue desde
la Gltima Asamblea ya nos hemos entrevistade con el "Director
General d'Assistdncia Sonitdria”, Dr. Xovier Trias y con el
nGirector General d'Assisténcia Social™, Sr. Francesc Codina,

Otro de las trabajos o realizar es el de coordinar y reali-
zar un seguimiento de las vocadlias y wvelar para gue se cum-
plan los acuerdos de la Junta Directiva.

Asi mismo, otro ospescto, ¥ gue todos conocéis, es el de man-
tener contactos con los socios, Para ello me tenéls a wvues-
tra disposicidn todos los jueves de 6 a & de la tarde en el

local social.

Quierc insistir en gue cualguier consulta, cambic de impre-=
siones o simplemente el poder saludarnes y charlar un rato
ya es suficiente para que nos veamos los jueves,

Sagbdis gue siempre me encontraréis o wvuestro disposicidn.

NOTA ACLARATORTA

EN EL TRANSCURS DE LA PASSADA ASSEMBLEA, EL S0CI
SR. ARAGONES, VA FER NOTAR QUE NO 5'HAVIA COMUNI-
CAT ALS SOCIS LA SEVA DISMISSIO COM A VOCAL DE
SANITAT. EL PRESIDENT VA INSISTIR EN LA PUBLICA-
c16 DE LA DITA DIMISSIO. JA QUE LA NOTIFICACIO
L'HAVIA CONFECCIONAT ELL MATEIX 1, EN AQUELLS MO-
MENTS ESTAVA SEGUR QUE S'HAVIA PUBLICAT. LA MANCA
D'ENTENIMENT QUEDA RESOLTA AMB LA SEGUENT CERTI-
FICACIO DE L'EX-VOCAL DE PUBLICACIONS.

Pere Rica 1 Zapater
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JOAN CABALLERO i PUJOLS

CERTIFIOA;

Que durant el temps que va ser Vocal de Publicacions

de 1'Associacid Catalana de 1'Hemofilia, el President
Pere Rica, 1i va donar per la seva publicacid, un escrit
en nom de tota la Junta Directiva, comunicant als Socis
la dimissid com a vocal de Sanitat d'en Josep Aragonds

i Callau, a la vegads que se 1i agrala els serveis pres—
tats a 1'Associacid,

Agquest escrit no va poder-se publicar perqud tota la re-
vista preparada per entrar a 1'impremta i gque tenia al
seu pader va quedar—se sense veure la 1lum degut a pro-
blemes personals seus 1 aliens a 1'Associacid Catalana

dt'Hemof1lia.

Barcelona, L6 de febrer de 1.084




VICE-PRESIDENCIA

Como Wicepresidente lo mLEién oue. tenge en la Junto Directi-
wr g8 1a de suplir al Pr sidents, como lo murcan laos estatu-
tes. e todoas farmos, dquiero hoceros _ncqp & sobre otra de
las misiones que tengo: la srgonizacicn de les actes dentro
de la Asociacidn, como celebraciones, conmemoracicnes, elc.
que se pusdan desarrollar entre los asociados. Coma verdis
esto es muy dificil de que pueda hacerlo unc sola persaond,
por lo qQue, desde oqui, os invito o gue coloboréis conmildo,
Padéis llamar a la fsoclaocidn y preguntar por mi i en el co-
sn de no encontrarme, oS ruego gue dejéis wuesiro teléfono

y yo me pondré en contacto con vosolros.

Claudio Garcia Martin

Fs diffcil resumir en pogues paraules quina serd la missio
del Secretari de la Junto Directiva. I ho és pErgQuUe una bona
cecretaria €s com el cor d'un cos wiu: si el cor batega bé,
el cos funciondrd: si botego malament, el cos en patird 5
consegligncies,

—i
1]

Per tont, m'és dificil resumir guines seran les mewves mission
Fodriem dir-ne, perd, olgunes: convocar i dalxecar Actad de to-
tes les Assemblees, reunions de la Junta Directiva, comités
de treboll 1 reunions que es facing organitzar el fitxer d'os
sociagts; crear 1'arxiu de secretaria, crear 1'arxiu de docu-
merntacild auxiliar; rucionoli+zur les trameses de comunicacleon
realitzar els LDﬂtGCLEE escrits amb les institucions; etc.,
etC. & part d'dguestes felnes esp recifiques del carrec, cal
destacar, tambd, la d'assistir la Presidéncio en els aspecte
thcnics administratius oixi com l'assisténcic o totes les re
rions gque &5 celebrin amb 1'Administracid, Centres Assisten-
cials, etc, Amb tant pogues poraules he intental descriure
molta feina. Pot ser una feina amb una mitjana didrio de due
o tres hores. Malgrat tot, crec gue el gue pot 1lnteresssar to
hom no és el volum de la feina a fer, sind que es realitzi,
nrlnc1polment ama 11llusid i amo ganes de fer-ho el millor po
sible. D'aombdues coses no me'n manguen, Si no, ja no ha uria

decceptat la responsabilitat,

Jordi Llorocch 1 Cendro



LEOORERIA

L'accentacid d'aguesta drea ha eslal bisicoment fonamentada
en dues premlsses gue desitjo manifestar:

Fer lao scllicitud expressa del President 1 del Secretari de
la Junto, els guols hon considerct que podric édsser d'ubili-
tat lg meva cportocild o oguesta Associacid. WYWull constotar
aguest fet per lo cualitot humana de les personses gque bhan
dipozitat en mi la seva confianga 1 que tant eston fent pel
bé de la comunital hemaofilica,

"hauron de moterialitzar al

Pels projectes econdmics que s
ta &l med punt de wvista, sdn els

llorg d'aquest any 1 gue,
seglents:

i
o

®@-.1. Obterncic, tont aviat como s pugul, de la subvencid gque
ha estat assignoda per la Generdglitat de Catalunya "De-
partament de Sonitet 1 Sequretotr Sociol™,

FPer aguestd rod cal atenir-se o la normativo comptoble
vigent de l'article 33 al 40 del Codi de Comerg 1, molt
especialment, al "Pla Comptable per a Centres FPrivaots
de Serveis Socials" i donor o condixer puntudlment a
aguest organisme social la infermacid econdmico compto-—
ble que ens sigul =sollicitaodo,

M
:\J

Obtencid de nous recursos o trovés d'oltres canals de
financiocia,

@2.3. FPosar al corrent de pagament les guocles pendents d'al-
guns associolts, cosa que, de no fer-se, continuaria por-
Judicaont tots ggquells gue compleixen puntuclment amb

les seves aportaciors al manteniment y desenvolupament

de ld nostra Asscciacid.
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MEL) WOM, que totes seran ateses degudament.

Com assumpte marginal o les funcions gue haig de desenvolu-
par en daouesto drea, 1 com a professor de lo Facultod de
Cié&ncies Econdmigques de lo Universitot de Barceleona, Depar-
tament d'Hisenda Plblica i Sistemn Fiscal Esponyol, desitjo
comunicar-vos gue en el Transcurs del mes

T Y YRR EEE R R BN E B LR N
d'aobril/84 se celebrara una

"
[l

sass51d informativa de cam
“ fer la '}eclurqcié-LiquidGciéf
“ de 1'Impost sobre la Renda

" de les Persones Fisiques
(exercici 1983) i gue s'ha

de presentar abans del 10

OOo000000oon00l0

]

eSS FRRERNE LR de Juny.

Sereu assabentats puntualment |

— | — o e @ m—

I
| . 0
| del dia, hora 1 llec d'oquesta !
1
[ . .
, Se5510.
I
1

De tota manera, resto a lo vosto disposicld si teniu consul
tes o dubtes sobre 1'Impost scbre la Rendo. Fodeu ocdregar
les vostres preguntes PER ESCRIT A AQUESTA ASSOCIACIO T AL

Fimalment, desitjo posar-ms o la vostra disposicid per o
qualsevol assumpte gue sigui del wostre interés 1 gue esti-
qui relaciconat amb aquesta area.

98:?0_ o0,

Andrew Aliaga 1 Carcedo




Hola amigos,

El carge gue en la actualidod occupo dentro de la Jdunta
de la Asociacidn Cotalana de Hemofilio es el de Vo-
cal de Relaciones Comarcales y tiene como finalidad el
tener un contoacto permanente con las personas gue han
side elegidas en las Asambleas Comarcoles como represen-

tontes de los afectodos de cada ung de las comarcdas.

El1 fin principal de este cargo es luchar por la descen-
trolizocidn en los servicios que se pueden llevar o cabo
en las distintas comarcaos, tales como montener depdsitos
de Factor en zonas donde resido un ndmero suficiente de
afectados para evitar desplozomientos innecescrios, temas
burccrdtices, sccioles, etc. Farag tol menester semonagl-
mente suelo pasarme por nueslre local scocicl o esperar
vuestras posibles consultos. A1 mismo tiempo ya sabelis
que la Asistente Sccial de la Ascciacidn estd trabajando
magnificamente en contocto continue con el resto de las
comarcas o través de lgs Asistentes Secciaoles, donde las
haya, médices o persona responsable de la Ascciocidn., El
tener la mds pronto peosible unao o mds Asistentes Sociales

en codg comorocg es una de nuestras primeras metas.

Sin mds y esperondo wvuestro conocimiente de la foena que
ecsta wocalia tiene encomendada dentro de la Junta, me des-

pida cordialmente de vosotros,

Gaspar Pinto Gorcia
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AREA DE MITJANS DE
COMUNICACIO

El meu nom €5 Jordl Gasset i Baoldebey, nascut a Barcelonao
fo 53 anys i tombé sdc hemofilic.

Fl meu proposit en fer-me crrec de 1'Area de Mitjans de Co
municacions 4=, fonamentalment, irtentar gque 1l'hemofilia i
la seva problemdtica médico-social sigui coneguda pel gran
piblic de la monerc més amplia i correcta, aixi com lliure
de sensacicnolismes com oclgunes wvegades [tant per part de

TWE com de certa premsa) ho estat troctada, Es per aixo

que el meu programa ceonsistird a organitzar espais de radio
amb participacid publica i amb la preséncioc de meltges auali
ficats procedents de quolsevel hospital, residéncia o clini
cn i també amb els propis hemefilics., Aguesis programes es
foran a TVE (ambdds canols) i, =1 la durada de lg progroma-
cid habitual s'amplids, oer TV3, Aixi moteix es comptard,
com és ldgic, amb noticies i reportotges en revistes i diao-
ris.

Com podreu vedres el treboll és forga interessant espero,
doncs, gue amb 1'ajut de tots wvosaltres 1 de la classe e —
dica el faré anar endavant.

Desitjcria, com a darrera cosa, gus gualsevel sugoeréncia
o mollaboracid sobre el lema fos odregoda a través de la

nostra Associacid. Moltes graciaos,

Jorci Gosset 1 Baldebey
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AREA

1984, un any de prediccions, d'incoghites i any d'esperonces
per o l'Associacid ja que s° hGP incorperalt a la Juntoc naves
VBUS que esperen poder opoertar quelcom dintre de cadg Blals!

de les vocalies o quéd s'han incorporat. Unao d'aguestes wveus,
la meva en oguest cos, lo sentireu mitjangant la coordinacid
de la revisto FACTCR.

Qué és FACTOR? Es el mitjd d'expressid 1 representacid de
1'Associacidé Catalana de 1'Hemofilia, en el gual poden 1 hi
han de participar tots els socis de 1'Associacid. De tota

manera, dixd no exclou collaboraciens externes que seguroment
enriquiran els seus membres i gue fTaran gue tot plegot timgui
un coire obert i1 afable,

Dintre de la revista trobareu escrits procedents tont de lo
Presidéncia com de la Junta o de qualsevol de les Areas que
exlstelixen, aixi com d'alagun membre de 1'Asscciacid gue de-
51itgl dir algung cosa i due cregui que pot ésser interessant
per als seus membres, Sabem que no £z facil confeccionar un
butlleti i també ossumim que no sempre sortird o gust de tot-
hom, 1 €s per aixd que demanariem que si en algun mmment al-
gui ho creu n*xi, que ho digui, no fos cas que, quan ersn'ossda-
bentéssim, s'arribés massao tard a solucionar agquell error en
el gue &5 diu gue s'ha incorrequt.

Ces d'ogquestes rotlles voldria demanar, 1 d'ung forma molt
especiﬁl la collaboracid de tots els WembPES de la Junta:
51 FACTOR €5 el mitja de comu-

nicacid de la nostrao Associacid,

no es pot admetre gue el soci ﬁﬁ

no estigui informat per la ne-
gligéncia de les persones que
ho han de fer. Serio molt lo-
mantable gue es coigués en
aquest parany, La nostro res-
ponsabilitat és informor, 1 lodel soci
gz la de rebre i compqulr la informacis,
aixi com de fer-ne unm bon Us.

La porta resto cberta a qui vulgui entrar.
Endavant.

Corme VWillar 1 Merino
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PUBLICACICNS BEBUDES

Fosem en congixement dels nostres asscciots gue haem rebut
les revistes seglents:

[>|> ADER - Butlletf Informatiu editot per 1'Associacid
de Malalts del Ronyd (Pintor Taopird, 2-4
Barcelona-28 (Barceloneés), tel. 240.88.00),

[> D’ﬁSPANIﬂS (Casanova, B84-86, entl., 29 Barcelona-11 (Bar
celones), tel. 254,48.00),

les guals estan a la disposicid de qualsevol soci gue desi
gl ceonsultar-les,

Agratm les publicaocions rebudes i desitgem gque se n'hi afao
geisin d'altres procedents de les diferents associacions dy
nostre pais.

©O © 0 O ©

TODA PERSONA QUE
ESTE INTERESAD
PUEDE POMERSE EM
CONTACTO CON LA
ASTSTEMTE

FUNDACION MAPFRE

VIIl CONVOCATORIA DE BECAS
PARA
FORMACION PROFESIONAL
'DE MINUSVALIDOS FISICOS

SOCTAL

*kkkkkx
Podran optar a ellas todas aquellas persanas afectadas de una mi-
Ausvalia iizcoq, ~dguinda o conganta, cuya 2daed esté comprandica

entre las 17 y 40 anos.
Los cursos, de dlez meses de duracian, se llavaran acabo en el Cen-

tro da Beharnilitacion de MAPFRE, Majadahonda [Madrid), an una
de las once especialidades existentes, cubriendo fas becas todos
los gastos ocasionados por la tormacidn del Becana,

% % %k ok x



AREA DE SANITAT
[ DOCUMENTACIO

L'Areg de Documentacid i Sanitat té dues vessants ben de-
finides:

C} Documentacid i Histdria: Dintre d'aquesta seccid po-
dem trebar dos apartats:

Ea)Recopilacid de documents médics, seecigls i histdrics
per dls nostres arxius,

MhjContinuacid del resum histdric de 1la nostra Associa-
cia,

sdnitat: Existeixen també en aquesta seccid diferents
=i
apartats:

Ja}Reunir els metges que trocten de 1'hemofilia.

Eb}Orgunitznr *errades, colloquis i tambd toules rodo-
nes scbre temes médics que afecten 1'Assocideid.

W JBuscar un tractament integral de 1'hemofilia.

Md)Collaborar com a metge dintre de 1'Associgcid Catala-
na de 1'Hemofilia,

Finalment, tinc el desig de callaborar en tot alld que esti-
gui al meu abast i que en sigui proposat per la Junta (per

i iths A,
exemple: xerrades o participacis en programes radiofonics,
Gtc‘}.

Maruel Martin 1 Dorantes

: e (*‘X‘ A
Ay
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Qo) Treboll Social Trndividuolitzaot

AREA SOCIAL

OHJtCTIHJ DL L'ﬁHEﬂ DE 1LRVEI EC”TALJ

L'cbjectiu per al gqual 1° Asspeidcic Cotolana de 1'Hemofilil
ha cantroctat els servels d'una Assistent Social €5 pergus
les perscones hemofiliques puguin gaudir i estar informads
degudament dels recurscs socials existents i, o la wvegada,
gue es pugui demanar als Orgonlsmes Competents alla que es
descobreixi que faci falta pergué els hemafilics duguln
una vida normal amb uno integracid sociol pleno.

FUMCIONS DE L'ASSISTENT SOCIAL

% Servei d'accllide que tindré 1'horari segient: aimarts
i dijous de S5 de lao tarde o les 8 del vespre. En cagues]
cervei es donara informacid 1 orientacia a totes les p
sones gque vinguin en demando de soluclid o gqualsewoal pr
blematica particular.

* Ja es fa actualment:

MOrientacid i tromitacidé de pensions d'invol idesa.
MOrientacid y tromitacid de pensions F.A.5.
BHOrientacid ver a la Planificocid Familiar.

M Orientacid a les Ajudes a domicili.

gOrientacid o 1'adaptacid o lo seva situacid en: pro
blematica hoapitn]&rlc, escolar, loboral: glestions
d'atur, psicoldgiques, 1 en totes agualles altres d
es plantegin en cada cds particular i gue no puguin
guedar reflectides d'una forma genesral,

OG-) Treball Social dins de 1'Associgcid

*Fs collabora amb 1'Asscciccid en tolesoquelles activi
que agquesta preparl i tinguin uno vinculacid directo
gliestions sociols.
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*Fins aroc s'ha collaoboral en:

@ Organitzacid de les Colonies d'estiu de Tiwvissa.

@ Preparacid de documentacid en materiao social per demo-
nar recursos a la Generalitat,

G Preparacid de xerrades sobre la preoblemdtica social
de 1'hemofilia per tal d'informar d'altres institu-
clons.

@ Preporacid de Juntes, Assemblea General 1 Assemblees
Provincials,

Oc) Treball Soecial Comunitari

® o) Barcelona capital

@ Contactes amb les diverses unitols de Serveis Hospil-
talaris d'atencid a l'hemofilic.

@ Contactes amb Institucions Pdbligues 1 Organismes

orivats per conscienciar de lo problemidtica i poder
abtenir recursos per als afectats,

® Contoctes omb les diverses unitats de Serveis Hospi-
talaris, i si en aguests centres hi ha Assistents
Socials, treballar-hi conjuntament per a la coordi-
nacid de les problemdtiques socidals.

@51 ne n'hi ha, la proeblemdtico social dels afectats

s'intenta soluciorar des de 1'Associccid.

Merceé Canet 1 Ponsa

¥
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» HOTES D' IHTERES <

@WTOTES LES PERSONES EN EDAT DE FER EL
SERVE] MILITAR QUE SIGUIN HEMOFILIQUES
PODEN PASSAR PER L'ASSOCIACIO PER A
ESSER DEGUDAMENT ORIENTADES PER ALS
TRAMITS MECESARIS QUE ELS CALGUI FER.

WES RECORDA A TOTES LES PERSONES HEMOF L T1QUES
ATURADES 0 ALS SEUS FAMILIARS QUE L ASSOCIACIO
DISPOSA D'UNA BORSA DE TREBALL EN LA QUAL PODEN
APUNTAR=SE.

® TOTA PERSONA QUE DESITGI COMEIXER TOT EL QUE FA
REFERENCIA A L'EXEMPCIO DE L'IMPOST DE CIRCULA-
c16 I A LA TARGETA D'APARCAMEMT PER A DISMI-
NUTTS FISICS, QUE TRUQUT A L'ASSOCIACIO O QUE
HI PASSI,

COMUNICADOD DE SECRETARIA

POR ACUERDO DE LA JUNTA DIRECTIVA SE COMUNICA
QUE EN EL TABLOM DE ANUNCIOS DL NUESTRO LOCAL
SOCIAL, SCRA EXPUESTA UNA COPIA INTEGRA DE
LAS ACTAS DE TODAS LAS REUNIONES QUE CELEBRE
DICHA JUNTA, CON EL FIM DE QUE PUCDA SER CON-
SULTADA PCR TODOS LOS ASOCIADOS QUE LO DESCEN,




(3(, 25

G BLEA 7 CAP A UN TRACTAMENT

[NTEGRAL DE LES
COAGULOPATIES
CONGENITES

Mds que ofrecer ung crénica de lo
gque fue la 69 Asamblea, puede ser
de mayor interés reproducir el
"quidn de las intervenciones" gue
se realizaren y gue fue entregado
a todos los asistentes.

INFORME DE LA PRESIDENCIA Y DE LAS VOCALIAS
PO —— S — e A

@ Como ejemples mds significativos de la gctudcidn de la Jun-
tg Directivo pueden citaorse las siguientes realizacliones:

-Conseguir gue el factor antihemofiliceo se wvuelva a suminis-
trar a través de los Centros Hospitalarios.

=Flaboracidn de un estudioc sobre el autoobastecimiento de
sangre y sobre la donacidén de plasma por aféresis,

=Eldboracidn del estudio "Estolvi en el Tractament ..."

=Iniciar los primeros pasos pard realizar un plan de Formd-
cién y de Informacidn dirigide a todos los ascciados.

~Concluir, prdcticamente, los trabajos de realizacidn del es-
tudioc "Les coagulopaties cong®nites a Catalunya" (del gque ya

se informé en la pasada Asamblea).

-Conseqguir varios servicios asistenciales camplementarios,
que no se prestaban en algunas Unidodes de Tratamiento.

-Continuar el plan de descentralizacidn de la Asociacidn en

Cemaorcoclones Comarcales.




=Fstrechar lozos de colaboracidn con las Instituciones de Ca-
tolunya, principalmente con la Generolitat.

[@ Se han realizado NUMErosas entrevistas, reuniones y sesio-
nes de trabajo. Ceomo muestra, pueden citarse las siguientes

.Honoraoble Conseller General de Sanitat i Seguretdt Social,
Or. Josep Laporte - 1 entrevista y wvarios contactos telefd-

nicos.

LIlme. Director General d'Assistbncia Sanitiria, Dr, Xavier
Trias = & entrevistos.

.Cap de Servei d'Ordenacic Farmacdutica, Dr. Manuel Subird -
7 entrevistas,

,Cap de Programes Especials, Dr. Joan Molla - 1 entrevista,

.Cop del Programade Dondcidé i Transfusid de Sang, Dr. Fafael
Manzanera - 2 entrevistas.

.Cap del Servei de Promocidé de la Salutl, Dr. Lluis Salleraos 4
1 entrevista.

.Cap de la Seccid diAndlisi Epidemicldgica, Dr. Andreu Segurg
2 entrevistas,

.Cap de la Seccid de Vigilincioc Epidemioldgica, Dr. Jaume 1]
5 entrevistos.

.Cap del Servel d'Inspeccid, Dr. Josep L1, Ausin = 1 entre-—
vista.
Ora, Elisabet Joné, del Dep. de FProgrames Especials - 1 en=

trevista,

Dra. Mercd Peris, de la Direccid General D'Assisténcioc Sani
T
thria - 4 entrevistas.

@ Cor respectoc a los fentros Hospitalarios con Unidades Hemaof
licos se hon mantenido entrevistos vy se han realizado Feuni
nes con todos sus dirigentes y la mayoriao de los mlembros d
sus eauipos medicos. Fuesden citarse como elemplod




=5r. Lluis Jaureguizar, Gerente de la Ciutat Sanitéria "Vall
d'Hebron" - i entrewvista y varios contactos telefdnicos y
por cartad.

=0r. Sufer, Jefe de la Farmicio General de la citada Ciutat
Sanitdria,

=Dr. Ricdarde Castille, Jefe del Servicio de Hematologia del
Hospital Clinic, Dr. Jodn J. Ortegao, Jefe del Servicioc de He-
matologia del Hospital Infantil de la Ciutot Sanitdria "Wall
de Hebron" y Dr. Josep Triginer, Jefe del Serviciec de Hemato-
logia de la Residéncia General de la misma Ciutat Sanitdaria,
con guienes, o parte de varias reuniones individualizadas, se
mantuve una reunidn conjunta con el fin de sentar las bases
necesarias para una futura colaboraocidn Ascciacidn-Equipos
Asistenciales v pora soliciftar conjuntamente o la Administrao-
cidn una mayor eficoacia en el traotamiente gleobol de la hemo-
filiag,

& SINDROME DE INMUMODEFICIEMCIA
ADGUTIRTIDA

Lo Junta, como todes los asociados, ha podido leer vy escuchar
demasiadas informaciones escandolosamente deformodas y con es-—
caso contenido cientifico. Por tol motive, la Presidencia de
la A.C.H, pensdé desde el principic en la necesidad de maontener
informades a les afectados de codguleopatios congénitas y o sus
familiares con la verdod de los hechos y sin provocar alarmis-
mos innecesdrics. Por elleo, remitid a todos los asociados un
primer escrito comunicando lo situacidén del caso vy, posterior-
mente, un boletin "FACTOR" monogrdfico con un amplico "dossier™
sobre la SIDA.

& la A,C,H, le cabe el honoer ¥ el orgulle de haber sido la
primera inmstitucidn, con caracter no médico, que afrontd la rea-
lidad v de los pocas que ho realizado una compafia de informa-
¢idn guilada Unicaomente por criterios cientificos, fundamenta-
dos y sin ongustias indtiles.

Con la colaboracidn de la 4,C.H, se consiguid que, a nivel
autondmice de Catalunya, se creara la primera Comisidén de Es-
tudio del case,de todo el Estado espaficl. A la reunidn en

W




la que se redoctd las conclusiones de los trobajos realizados
por dicha comisidn, la Fresidencia de la A,C.H., tuvo el honor
de asistir y participor junto con tados los especiglistas vy

cient{ficos que habian trobojade durante cerco de sels meses,

Tanto por su valer intrinsecc como por su motiz cnecdotico se
citardn a continuacidén varios datos ilustratives de sendos
trabajos realizados durante los dltimas meses:

=E1 problema SIDA motivé 28 entrevistas con distintos cientifis
cos y especialistos, la regaccidn y envio de 67 cartas distin
tas v, en la elaboracidn del "dossier" publicado, se empledron
120 noras,

=Como consccuencia del SI0DA s5e remitieror mas de 25 cartas o
distintos periddices, revistas y publicocicnes y se martunyie=
ran 11 entrevistos emitidos per cepdos emisoras de rodio.

=Se han redlizado 15 estudios, informes o ndossiers", el mds ¢
to'" de los cuales constoba de 16 pdoings.

=Ern 1a elaboracidn del estudio "Les coogulopaties congenites a
Catalunya” se llevan empleadas més de 200 horas.

Como consecuencio de la cctuscidn de la Junio Directiva ¥y pd-
ra realizor varios cemunicaciones, programas, "posters", los
boletines "Factar™ etc., cabe destacor la laber llewvada o ca-
bo en lg Area de Publicaclones que, por dimisidan de su Vocol,
fue asumida por la VYicepresidencia. Como principales reoli-
zaciores puesden citarse los ejemplos de "Foctor", la pubklico-
cidn del estudio "Estalvi en el tractament ...", los trabajos
en cursc del libre schre '"lLes coogulopaties congenites a Coto
lunya", los progrdmas, "mosters", convocatorias, invitaclones
etc., de las Colonias de Verano y de 1lg Asamblea, eto.

)

] Gaspar Pinto i Garcia

)

Ha continunde su labor de descentralizacidn de la A,C.H, y c0
mo octos y reclizaoclenes principoles cabe destocor la celebra
cidn de la I1I Asomblea de Girong y la II de Tarragond y los
contactos mantenidos can 1d Demarcacidn de les Llles Baledars.

%
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P AREA )
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P‘%DCIL‘«I_ '; Merca Conet 1 Ponsd

Debide al cese de la responsoble de esta drea el mayor peso
de la temdtica social hao recoido en la Asistente Social. Su
labor se ha centrade en dos aspectos principales:

. Trabajo social individuolizado con los socios,
Pueden cifrarse en 502 los cdsos tratados.

. Coordinacidén con Instituciones diversas,

F'E HISTORIA } Moanuel Martin 1 Corantes

Mds gue realizar las misiones por la gque fue creado, esta drea
ho sido una eficoz colaboradora de la Fresidencia en temas de
asescramiento médico, en oportacidn de datos vy estudios cien-
tificos sobre la SIDA vy como contribucidn en varios estudios
reglizados,

P TESORERLA - Claudio Garciao i Martin

Hay que destacar las subvenciones recibidas de lo Generalitat
tanto en concepto de mantenimiento como en la ayuda para la
realizacidn de las Ceolonins de Verana, como para la elaborao-
cidn del libro "Les coaogulopaoties congénites o Caotalunya®,

@) Colonias de verano - Pura Casafias

FPuede osegurarse que se hdn redlizade unas colonias nermoles
a las que han asistido, tombién, hemofilices. Del éxito de
su realizacidn y de los resultaodos obtenidos puedenestar or-
gullosos todos los socios que asistieron y leos que podrdn a-
sistir el préximo afo.

Seguidomente se pasd a la aprobocidn de las siguientes pro-

puestas:




=Propuesta paroc la oprobocidn de la gestidn realizoda por lg
Junta Directiva, desde la cntericr Asambles,
-la propuesta fue aprobada por unanimidod-

=Fropuesta para 1la aprobacidn del nuevo anograma de lao &,C.H
-la propussta fue gprochada por unanimidod-

=Propuesta para la aprobacidn de iniciar gestiones a Tin de
canviar de domicilio social.
=la propuesta fue aprobodo per unonimidod-

=Propuesta para la aprobacidn de facultar o lo Junta Directif
va con el fin de normalizar iag situccidn de la demarcacidn
de les Illes Balears respecto o la A.C.H. ¥ &n sus dspectos
estatutaries y de relacidn con las Instituciones Autondmica
propias de les Illes,
-lo propussta fue aprobado por unanimidaod-

=Debido a la "doble perscrnaolided" de A.C.H. y de Delegocidn
Catalano-Balear de lo Ascciccidn Espofiola de Hemefilia y co
el fin de poder tener uno relacidn mds directa con dicha Cr
gqanizacidn se propone 21 nombramiento del Vicepresidente, 5
Pere Surrcca i Pujiulo, como Delegado ge la A.C,H. en la A,
EiH.
~-la propuesta fue aproboda por unanimidad-

=Propuesta para lo gprobacidn de varios cambios en la compos
cidn de la Junta Directiwvao:

Bajas: (desde mayo de 1982)

Josep Aragonés 1 Caollau (Vocal de Sonidod), Jorci Golof
i Sdnchez (Secretaric), Carmen Rea i Martinez (Vocal So
cial), Joan Caballeroc i Pujels (Vacal de Publicaciones)
Jordi Herndndez i Salaot (Vecol de Juventud).

Carme Villar i Merino, Andreu Alicgo i Carcedo y Jordi
Gasset 1 Baldebey.

Por tanto lo constitucicn ooctunlizada de 1o Junta Direclivd
25
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® Pere Ricao 1 Zopater *PRESIDENTE

® Pere Surrocco 1 Pujiula s VICERRESIDENTE ¥ DELE-
GADD OE LA ALC.H en 1la
&.E.H.

® Claudio Garcia i Martin *VICEPRESIDENTE

® Jordil Llorach i Cendra s SECRETARIC

® Andreuw Aligga 1 Corcedo » TESORERO

® Gospar Pinto i Garcio +WVOCAL DE DEMARCACIONES
COMARCALES

® Manuel Martin 1 Doraontes =WOCAL DE SANIDAD

® Jordi Gasset i Baldebey = WOCAL DE RELACIONES
CON LOS MEDIOS DE
CIFUZIOCN

® Carme Yillar 1 Merino = WVOCAL DE PUBLICACIONES

® Mercd Canet 1 Ponsa s WOCAL SOCIAL (=-con wvoz
pere sin voto)

-la propuesta fue dproboda por unanimidad-

Fara finclizar, la Junto Directiva gue habia recibido &l apo-
yo ¥ el respaldo de ftodos los aosistentes expuso su;

FLAN DE ACTUACION PARA EL FUTURD
e

La actuacidn de la Junto Directiva en el futuro vendrd guia-
da por las siguientes lineas:

’continuur g intensificar la colaboracidn con los orgo-
nismos rectores de la sanidaod en Catelunya, con los
equipos médicos de todos los centros con unidades de
tratomiento y con todas aguellas institucicnes y per-
sonas que deseen findlidodes afines con las de la
ALCLUH.

’LIEvnr a cabo los cbjetives resumides en el lema de
la Asamblea: "CAP A UM TRACTAMENT IMNTEGRAL COE L'HE-
MOFfLIA A CATALUNYA", derivodos del estudie "Estalwvi

en el tractaoment P T

D
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’ﬂmqulr colaborando en la campafia de donacidn de songre,
potenciar lo donocidn de plosmao por aféresis e intentar
que la medicacidén sea elaborada con productos de dono-
ciones altruistas y outdctonos,

Realizar nectividodes recreotivaos con el fin de consegul
la participocidn de todos los aseociados: Dia de la Hemo
filia en Catalunyao, Carnogvaol, Merienda de hermandad, ef
’Inicinr el Plan de Formacidn e Informacidn de los asoci

dos.

Si bien existe ung Junta Directiva con muchas ansioas de lle
var a cabo este programa de actugcidn, nada serd posible =i

LA COLABCRACION OE TODOS

LOS ASDCIADOS

Las wocalias necesitan colaboracidn, necesitan un eguipo de
trabajo. ;Oué osoclado puede eludir su responsabilidad como
afectado, come asocilade y como ciudano? ,

Parg finaolizar, puede mencionarse gue durante el dclto de lda
Asamble fue presentada la publicacidn titulodo "Estalvi en
el troctament de les coogulopaties congénites o Catolunyo,
Aplicacid d'oguest estalvi a la millora de 1'atencid medica
y social", que resume lo monera mds eficoz y Ssegurda pard
cbtener el trotamiento inteqral gue todos los ofeclados des

La Junta Directiwva
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CRONICA

FL ANAGRAMA DE LA ASOCIACION

En el transcurse de la posodo Asamblea General de Socios,
fue aprobada por unanimidad una propuesta mediante la cual
se solicitobo o leos asociados su consentimiento paro dotar
o nuestra Asocicocidn de un anograoma proplo.

El gnograma aprobodo, gque se reproduce en la portada de es-
te boletin, consta de tres gotas de formas caracteristicas;
ung superior con fonde blaonco vy dos inferiores con fondo en-
carnado. Lo goto superior representa la sangre del afecta-
do de coagulopatia congénita y estd sostenida por dos gotas
de sangre sanos gue, a la vez gue la seportan, la elewvan,
poniendo de manifieste con ello que, a pesar de gue el afec-
tado dependo de una manera natural de la sangre de oltros per-
sonads, en ningdn momento lo hace de una formo degradante o
con matices de inferioridaod.

El conjunto integraode por las tres gotas formo un todo com-
pacto y armonice de forma triangular, una de las figuras
geométricas con mds cordcter propio.

For si la idea de conjunto compacto y armdnico quedase poco
conseguida, se enmarcan las tres gotas en un tridnguleo de
lodos redondeades, cada uno de ellos con su respectivo cen-—
tro en el vértice opuesto. El disefio es limpieo y equilibra-
do. 5Su contemplocidn proporciona ung sensacidn de equilibrie
y de gran serenidad, a la vez gue, por estar uno de sus vér-
tices haciag arriba comunica, asi mismo, un matiz de elewva-
cidn e incluso de cierta espiritualidod., ¢No podria compo-
rarse este disefio o un arco ojival, ton caracteristico del
arte géticoc cataldn?

El creador de este anagraoma es Jordi Moguera i1 Sabadel gue
estudidé disefio en la Escuela Massana, de Barcelona y poste-
riormente amplid estudios en la Escuela Superior de Bellas
Artes de la misma ciudad. Creemos gue todos leos asocilodos




debemos ogradecer a Jordi Moguera su disefio, no tan sdéle por
haber interpretade perfectamente el sertido de la anomalia

y de nuestra Asociacidén, sind también por haber realizado sy
trabojo de manera altruista y como coloborocidn con todos
los coaguldpaotos congénitos de Catalunya.

Lo Junta Directiwva

PARTICIPACIO DE L'ASSOCIACIO
EN DIVERSOS ACTES PUBLICS

B o T e

E1l dia 31 de gener la Societat

ACADEMIA DE Catotolana de Solut Publica de
ClENCIES MEDIQUES 1 4 e i - R
DE CATALUNTA 1tAcademla dEICLEHCIE$ Mediques
[ DE BALEARS de Catalunya i1 Balears va cele-
Voot brar una Taula Rodona sota el ti-
— tgl "L'impacte de la SIDA sobre
& Eq% la poblacid catalana”.
= ot
fa) -
%_ o La pretensid gue va moure els or-
iy <§ ganitzadors o reanlitzar aquest

Ey] o
il acte fou la de tractar lo proble-

matica conjuntament amb els collec

tius de més alt risc de contraure-

la 1 des de diversos aspectes:

afectats directes (homosexuals i

drogadictes), aofectats passius o
indirectes (hemofflics), metges especialistes i 1'Adminis-
trocid,

Malgrat la difusid de 1'acte, ]'ossistencia fou migraodao,
Aixi, per exemple, la Societot Catolanc de la Salut Piblica
va 1liurdr cent invitacions per ser repartides als socis de
1ad nostra Asseciacid. Aguestes invitoclons foren enviades
als dssociats de Barcelonao capital, per roons de proximitat,
Solaoment assistiren o 1'acte uns 15 hemofilics, fet oque, en
principi, és sorprenent donada la importancia del temc 1 la
polseguera gue va alxecar fa uns meses.




L 'acte fou presidit pel Or. Andreu Sequro, President de 1l'es-
mentada societat 1 a la vegada Cop de la Seccid d'Andlisi

Epidemioldgic de la Generalitat de Catalunya, E1 Dr, Segura
va inicicr lo sess1d amb unes paraules per centrar el tema 1
per exposar les motivacions de l'acte, tot ressaltant la ne=

cessital d'ura bona informacid al respecte,

A continuacid wva parlar el Dr. Josep M. Arnou de lo Residén-
cig Sonitario de la Yall d'Hebron qui d'ung monera plonerg 1
senzilla expost qué és lo SIDA, des del punt de vista médic

i defini les caracteristigues sanitdries gue ha de presentar
un malalt per o ser diggnosticat com o ocfectat de la sindrome,

Segui el Dr. Jaume 0114, Cap de la Seccid de Wigildncia Epi-
demioldgica de la Generalitat de Cotolunya, qui parld dels
aspectes immuncldgics i epidemicldgics de la sindrome. Basd
la seva intervencid en dodes i en experiéncies personals re-
collides als Estaots Units on, degut a la importancio del fo-
cus que s'hi registra, wan al copdavant del procés d'inves-—
tigacid etioldgica de 1'afectacid.

A contipuacid fou el Dr. Mornuel Martin 1 Dorantes, Vocal de
Sanitat de 1'Associacid Catalana de 1'Hemofilia qui exposa

la repercussid de la sindrome sobre la poblacid hemofilica

de Cotolunya. Ressoltd el carbticter possiu del possible con-
togi i1 posd de manifest la gran angoixo gue patiren els hemo-
filics, scbretot degut o la péssima companya duta a terme per
la majoria de mitjans de difusid., Vo gcabar les seves parau-
les manifestant gue, malgrat la grovetot de la situacid d'ara
fa un any, el collectiu d'hemofilics eren les persones que

més facilment podien veure's allunyades del perill de contraou-
re la sindrome, sobretot, =i es continua duent a terme el pro-
grama de deonacid altruista i autéctona de sang i de plaosma,

La Dra. Pilar Sanahuja parla a continuacid en nom dels toxi-

- .y [ . -
comans, Exposd gue aguest collectiu no havia manifestot cap
preocupﬂcié per la sindrome, dequt, sobretot, o les sewves ca-
racteristiques personale i sociols, A la vegada, digué que

no es pot fer una valeracid gaire exacta de 1'impaocte aue la
S5IDA ha tingut sobre oquestes persones, tota vegoda que no
estan organitzats en cop collectiu ni organitzocid que 2ls re-
oresenti. Per aixd, conclogué la seva intervencid dient gue
en coscs con aguest el millor seria donar el maxim d'informo-
cid possible,




A continuacid intervingué el Sr. Armand de Fluvid qui mani-
festh la preccupnocid dels collectius Goi davant de la proble-
matica. Segons la seva opinid cal una bond infermacid ol res
pecte i, schretot, un control més estricte dels homosexuals
amb una promiscuftat manifesto 1 exaderada,

L'acte continud amb un ompli cclloqui.

La principal conclusid d'oguesta Taulo Rodona va ser la ne-
cessitat de potenciar upa dmplia i veridica informacid per
evitar complicacions més greus, aixi com lo necessitat d'una
estreta collaboracid entre 1'Administrocid i les Asscciacions
gue agrupen els collectius gue poden ser-ne afectats, La
sessid es clogué amb unes poroules del Dr, Segura el guol
agrai lao collaboracid dels representants dels diferents co-
llectius i 1'assisténcia de tets els presents.

00000000

Durart el mes de gener les Jo-
vantuts Maciecnolistes de Cota-
lunya ha organizat les "Prime-
res Xerrades sobre problemdti-
ca del mén disminuit™.

Com o cloenda, es va cellebrar
un  acte en el gual intervingue-

rern el Dr. Fraoncesc Codinog, Di-
JN: rector General de Servels Socidl
de la Generolilat de Catolunya,

i &1 Sr. Francesc Polau de 1'es-
mentoda Direccild General.

tn el transcurs dels porloments, ambdds politics wvaren posar
de manifest les accions que la Generolitat ezt duent o ter=
me en el camp social dels disminuits, sobretot en el dels
qfectats de disminucions Tisigques i psicuiques. Seguidament,
exposaren 1 projectss gue ggquesta Direcoid Generol té per
al futur,




Un dies abons, concretament el 26 de gener, L'Associocid
Catalana de 1'Hemofilio va ser convidada o participar en
agquestes xerrades per exposar-hi les caracteristiques mé-
diques i socials de les ecoagulopoties conggnites. Hi wa-

ren prendre part, FPere Rica, gqul explicd els gspectes me-
dics d'aguestes deficiéncies, Mercé Canet gui exposa la pro=
blematica de 1l'afectot davant la resta de la societat i Jor-
di Llorach, qui explict el futur de l'anomalia i les actua-
cions gque 1'Associdacid duu a terme per tal d'obtenir el trac-
tament integrol de llurs associats,

Jordli de Bell=Llcc

* ok ok ok ok A ok * i'ir
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PROXIMAS ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION

., Durante los meses de Marzo vy Abril se celebraran las
Asambleas correspondientes a las Delegaciones Comarcales
de Lleida, Girona y Tarragona.

Posteriormente, tambien, se celebrard un encuentro con
los asociados de les I1les Balears.

. Para finales del mes de marzo, estd previsto realizar
una mesa redonda con los representantes de todos  los
Partidos Politicos con actuacidn en Catalunya y en la
que se tratard el tema "yQué piensan hacer en el futuro
los politicos catalanes para los afectados de coagulopa-
tias congénitas?".

Creemos que este acto puede constituir una buena prepa-




racidn en vistas a las proximas elecciones al Parla-
ment de Catalunya.

. A finales de Abril, la Junta Directiva tiene la in-

tencidn de organizar el "ler, dia de 1a Hemofilia en
Catalunya™ con el fin de conmemorar el aniversario
de la fundacidn de nuestra Asociacidn.
Dicha conmemoracidn tendrd una doble vertiente: por
una parte cientifica, con la organizacidn de una se-
sidn académica y, por otra, la realizacion de un ac-
to de hermandad entre todos los asociados.

Oportunamente se comunicaran mds detalles referentes a
todos los actos programados.

Al damunt puol weure’'s els tres tepresentznls de la Genara
litat acompanyats per membres de la Junts Dirceclbiva. A& 1a
contraportada, dos aspectes de L Assecnblea, 17un de la pre
sidencia de l°acte i 1°altre una wistz do la sala d’actes

genbtilment cedida per 1°Escola Proojscte.









