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EDITORIAL

a femps, molt de temps, que &l noste

TOR, ne: havia armibat o les vosires

conscient que agquest mifid an, | canfinug esssnl,
una eina imprescindible per a la comunicacid que
bi har d'haver erive tots nosalies. Cal dir que els

amb ['assiduilal que nasalires haudem volgut, Ara
poden fer realital aquest desig, | volddem mant
festarvas que tenim ka ferma voluntat (una vegads
mast de mantenirne la confinuiial.

Des del darer nimero (11 juny 1985] fins | !
: Sanitof, Sio, Angeles Amador actual minisko de
goire safistacions 1, per contra, uns alires de moit

ara s han succelt una infinitat de fets: algurs de no

pasiivs. Mo és agques! & lloc ni el moment de fer
I'analisi de més de wult anys de feina, perd volem
destacar algunes de les nosres conquestes, com

podria ser, per exemple, |'existencia de la Uritt |
i en les quals es von prendre els acords definifius,

d'Hemolilia, tan reivindicada per tots nosalires

molgral que encara ha d'arbar a un punt de nor- |
malifat i operaliiiat més gran que el que actuat

menl k&, Aquesta &s una fila que mail no hem de
perdre de vist,

Semislantment ha estal molt pesiiiu de poder
comptar amb un equip d'ossessors médics de
gran wilua que en ot momen! vetla per [ACH |
fambé que shagi fet realiat que la nostia seu dal
carer Comial dispasi d'una inhaestuctura més
professionalitzada | més adient o les nostres
necessitafs; |, nalralment, sén moll positives toles

nens i 'interconvi que en aguest aspecte duu o
terme o nivell intermacicnal

lambé lo creacid de la Fundacié Privada
Catalona de I'Hemofilia, malgrat la Kista recliat

impuls o le solucie d'alguns dels problames
socials | médics que pateix el nostre col-lectiu,

Encara és avial per fer una volomcit dels. resub |
tats, perd, i julgem els projectes que ha encelal o |
és.a punt d'encetar, aquells poden ser, ens els pro-
pers anys, realment impariants. :

Mo podem oblidar tampoc, pel que fa o

i aquesia glestio, que gairebé parallelament & la
argan de difusia intern, HEMO. FAC-
i judicials que anaven encominodes no pos o resi-
mans. ba Junio de I'Associocis Cotale | i cop siluacié anteriar, sind a pallior & mal que
na de I'Hemaolilia ha estal sempre |

creacid de la Fundacid s'encetmven unes aceions

la SIDA hovio cousat | causa encara en el noste

- collectiv. Créiem que no fa falia recordarho
| excessivament, perd cal subrafilar que, o partir de
les nostres accions, al Ministerd de Sanital de
imponderables econdmics, no pas personals, han |
fet impossible que aparegués oquesta publicacia |
| maxim que nosalires voliem, vam creure aque
podien ser acceptals, evidentment, sempre amb el
i vistplau dels propis afecits.

Madrid, ens vo demanar de tenir unes converses
a fi daribar 0 uns acords que, ot | no ser el

Par poder ambar a un acord, van @ creades
dues entifals que lo solssecretdna del Ministeri de

Sanitat considerene del matelx rang | que podien

i tenir veu i vol, 'Asseciacid Cotlana de |'Hemcf
i lia i ko Federacion Espoficla de Hemdlilia. Hi va

. haver cinc reunions en les dates segients:

31.3.93, 5493, 6,493, 14493 1 20493,

Tots, sobeu & tebdll laborids, dificl i fins i ot
a vegades esgotador d'aquestes conversss, perd

. donem per bens lots els estorgos que hi vam
[ esmanor,

Hi ha més coses pendents; en som conscients,

perd som pocs a hora de fer ralitat intes ague-

les idees | accions que pensem que poden dju

darnos en els nostres ohiectivs. Aixd no és un
| cami de roses, perd hi ha quelcom que ens
| empeny a freballar dinte de les nosiies minses
i possibilitats, per tof lié que créiem [ust per ol nos
fes activitals que |'Esploi redlitza per als nostres
| weldssiu o voluniat de foa o Junla i de les parse

e col lectiu, Volddem que en aguest piedmbl

nes que aclualment col-loboren a ['Associosit de

| firar endovant | no regatejar esforcos per aribar o
. aconsequir aguelles fites que ens hem proposal.

gue vo motivar el seu nalkement, ha donal un nou
i ment per o corfionca | el supard que tenim de: fols
¢ vosalires. Volem comvidarves a omplir aquestes

s tem amibar a l'avancada el noste ograi

planes pergué el vosies suggeriments o les vos
tres opinions siguin presents @ la vosig revista, | us
recordem que les portes de |'Associacia sén semr
pre chertes per fofs vosalres,

LA JUNTA




Salutacié

s perar il o molie de gran selifieecid de poder presesdar wn e admeny

dde | Tgran de difusid interna de DAssociacid Gatalana e UHemaofifia,

HEMO FACTOR, que reapareiy despres o un periode o abséncia forcosa,

AL Hear daipueests darrers ©difieds anvs, Dssocdoedd Coatalune de UHe-

arofiliar fi it o tere e segit actuecions ©iieietives —ereceod de oo Purdeedd

Privada Catalarna de .I”H.-'.'n.-r,r"r'."r'.«.l‘ consodidacid de f’rr:jrr.g i o essessors medics,

aciivitats e Clsploi ete- gue fun palés que Uesforg © el teeliofl dels membires de

{CAssociarid s ha traduit en une série die cesaltats que cal considerar e malt positins.

Per Huitar contra Uhemaofilio § per millorar les condivions assistencials @ de

qualital de vida dels malalts hemofilics cal fa fngdivacio de tota la societat, B

necessart que les administeacions. els professionals, fes associaeions © el afectofs

treduellen conjilament { coovdinadanent per tal e fig CeHisegieneies ra."r:f,-mu-m
aeinliltiog pugiein ser apiivigides,

B finalttzar aguesta presentacid, wnll veiterar ef mew suport 1 la meva

col-laboracic o Ulssociacid Catalang de UHemoftlin § encoratjar els seas membres

pergud continin Coptima Hnia de teeball endegadi en favor dels malalis afectats

o Fremofilin,

Huvier Trias
Conseller de Sanitat 1 Segurctal Social

=1
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ENTREVISTA

Anna Molas Marallés

nna Molas Marallés va

estudiar filosofia 1 letres

a la Universital de Barce-
lona. Divigeix des del curs 1986-
87 el Centre Educatiu Projecie 1 és
professora de llengua calalana i
tutora dels alumnes de 8 I'F.GRE,

CR- Quwi va fundar Uescoln?

AM .- Pescola la va fundar el pro-
fessor Hermini Tudela amb dos
companys més que havien estudial
amb ell: la Marta Blanealorl | en
Micpuel Martinez, 1 jo, que els vaig
contixer lols res, 1 varem decidir,
Fany 1980, lundar aquesta escoli,

CR- Per qué es va fundar?

AM.- Per la il lusié de voler crear
una eseola lal com nosalires
ertiem que havia de ser, aprofilant
la poca o molla experieneia que
tenfem dintre del man escolar i
perdqui lols gqualre coincidiem en
arpuesla il-lusio personal, des de ja
fria temps, de poder ser creadors
'un entorn escolar que ens per-
melés reballar, Nosaltres eréiem
cue havia de ser per ajudar a edu-
car i formar els nens i nenes que
vinguessin a 'esenla.

CR- Els professors es varen adaptar
o Lescolar

AML- S Nosalives, a poe a poc,
virem anar coneixenl professors

Seet, Anna Malas, diveciorn del Centre Eduearin Projecte

als quals varem explicar el que
voliem fer i com nosaltres eriviem
que havia de ser una escola i com
havia de funcionar. Varen ser pro-
[essors 1 professores que estaven
dacord amb la idea que nosalires
voliem donar. Molts d’ells encara
estan a I'escola,

CR- Ens podria parlar del funda-
thor?

AM.- La gran il-lusié de 'Her-
mini Tudela, des de petit, era po-
der erear una escola. Kn acabar el
hatxillerar, va estudiar pedagogia,
manteninl aquest rlnsig LA
molt més viu. Era una persona

profunda, amb una gran vitalitan,
Entenia qué vol dir instroiv i -
MAT Nens i nenes en un enlorn
obert, motivador 1 respectuds,
Sempre delensava que els alum-
nes, abans que alumnes, sin per-
SONCS (I es mereixen un respecle
i una valoraeid, alhora que se'ls ha
doferir supord perqués ereixin amb
una segurelal en ells mateixos i
assumeixin una responsabilital.

Lin definitiva, ajudar a madurar la
seva  personalitat de manera que
puguin arribar a edat adulla i
siguin persones madures | equili-
brades.

Ell, que era una persona alectada
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d’hemotilia i que vivia, dones,
arquesta dolenca molt dircetament,
veda elar que escola podia oferir,
no solament aquestes caracterfsti-
ques que acabo de dir, =ing que
també podia portar a terme una
nx}}i‘!r'i&‘ll{:ii‘] nova, |“|]|;1.-'i,“_i”|'-',‘.| i
'I'!Tll‘ililjill[;!'zi IH‘::|' il t”lﬁ llﬂ_]."'u'l“fl"_'!.‘:i:
f]lln i']l ['-E*ll.ll'l:_‘- |]i IngLl{;‘H E.‘:H_'Ul,{ll'il_—
zats nens alectats d’hemolilia jun-
tament amb nens i nenes sense
cap disminueid fisica. Que aquesis
nens afectats dhemolilia OIS -
sin portar una vida escolar normal,
sense tants absentismes com els
que virem constatar que hi havia,
a causa dels problemes hemorri-
gics 1 gque comportaven haver
d"anar al centre hospitalari, que-
dlar-s=e o casa i Pabsentisme labo-
rul del pare o de la mare. Varem
veure, juntament amb UlHlermini,
gque 'ezcola podia oferir un entorn
| Ui Servels que pernelessin que
els nens alecltats d"hemofilia
poguessin seguir la seva escoluri-
tal amb normalital.

Tema aquesta il-lusid perque ell
mateix ho havia Flulil amb la seva
pripia hemolilia; per aixd es va
crear aquesta escola amb aquestes
[*s_u'ilr'h:l'f.-iti1_|||r*.'§..

I altra T, e L TS rrnet
humana. delensora sempre de
Falecte 1 lestimacio que tots els
nens 1 nenes han de rebre.

Lra una persona amh inguictuds,
defensor d'educar en la Hlibertat |
en el respecte mutn,

M'hi unia una gran amistal, Vaig
estar a prop dell els dallims lemps
cue va vioee Vo ser Huitador fins al
final . ¥a mantenir una serenor 1 un
equilibri que 1 van permetre
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veure moll clar que escola aniria
endavant malgrat que ell, malaura-
dament. Mhagués de deixar.

I!‘.‘.I'I'Iil— ."'flll'.rjl'." fjf.'n'.f.l'.ff'.‘l' FLETFEE TN |'I.r.||'l|'.||'.|.\l'.fl'
l".lrlf.r.l'”-(-lrfl'flff-’.", l“'.l|l I|'-|.r'f:|l||r|;".\.‘-'l'-|.|" .Irfll"'n".f.'.'.'.l'l'f..
respecte als fiemaofilios?

ANM.- Jo no en diria “normes”, ni
lampoce dira que el professor Her-
mini imposés res. Sempre hem

"Abans que alumnes,
son persones que
es mereixen un
respecte i una
valoracio”

]'H'!':H’.H e es considert escola
E’J‘ﬂjm‘.u: com una escola “normal”™
amb vna caraclerisiica conereta:
cacolarilzacia de nens aleclals

d'hemofilia ha d'oferir un servei de
més que possiblement unes altres
no ofereixen. A 'escola. com
sabew, hi ha un servei dlinfermeria
a carree de dues ATS que estan en
contacte amb els diferents centres
hospitalaris que tracten aguesis
nens ique velllen perqui quan un
nen atectal d’hemoltlia 18 un acei-
dent hemorrigie, pugui ser tractal
a la mateixa escola, sense haver de
traslladar-se a hospital, ni que la
seva familia hagi de deixar la feina
per acompanyar-lo.

També és cort que a l'eseola trac-

tem d'ajudar aquests nens pergui,
4 mesura que es van fent grans,
entenguin que tenen una limitacio
1 que a vegades aixd comporta no
poder fer segons quin tipus dacti-
vilats. Se’ls aconsella que no prac-
liquin segons quin tipus de jocs,
per exemple, pert alhora se’ls con-
vida que s'integrin a altres jocs
gue [an els altres companys 1 com-
panves i que no son activitats amhb




tant de rise per a la seva integrilal
fisica. Fs clar que a un nen petil
de tres anys se i ha d’explicar
d'una manera 1 que a nens de la
vostra edal ja se us explica d’una
altra.

De fet, a la vosira edat, ja no se us
ha d*explicar, ja ho saben, perque
al llarg dels anys, a mesura que
heu anal ereixent i madurant,
tamhé hem Iraclat que aprengués-
it a conéixer la vostra hemofilia.
lgualment, é= positiu que a partir
d'uima eerla edat, ja a l'inici de
Padolescineia, aprenguin a injec-
tar-se ¢l lactor ells mateixos per-
cué aixd ding una autonomia que
també ¢z moll important de tenir.
De tots aquests aspectes |
daltres, en parlivem amb el pro-
fessor Hermini,

No eom ima implantacis de “nor-
mes”, sind més avial perqui el
mateix entorn eszcolar oferis un
ambient de conviveneia normal i
natural de tots els alumnes. nens i
nenes, atectats hemofilia o no
afectats. Aquest ambient és el que
hi ha a escola. Tots tenim les
nostres limitacions, 1 el que és
important ¢s saber-les accepltar
amb equilibri.

E,:I!{' f;!”‘i‘i’ RFen «rnr l:'|ll.\' Pf'f‘”‘]{"f}i
anys?

AM.- Els recordo com un temps
amh molla leina perd plenissims
d'il-lusia.

CI- Quanis anys fa que funeion
lescolin?

AM.- Llescola va obrir les portes
el selembre de 1980, som al 1993:

[ariy dones. tretze anys,

ENTREVISTA
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Rodwert ¢ Carles enivevistadory de Udnna Molas

CR- Ha trobat alguna diferéncia
en lactitud dels hemofilics respecte
atls no hemofilies?

AM.- El nen alectal dhemofilia,

"Tots tenim les
nostres limitacions,

i el que és
important és
saber-les aceeptar
amb equilibri"

quan ¢s pelil, no entén el que li
passa. No entén per que un dia
esta bé i endema no pot caminar.
No entén que 1i fa mal el tirmell, |
’han de punxar al brag o a la ma, i
a més |i han de trobar la vena. Si
ha de fer profilaxi, no entén que

§

e

sense fer-li mal res "hagin de
“punxar”. Com tampoe no enlén
pergqué lanles vepades se avisa a
casa que esligui més quicl. Fs
dificil d’explicar a un nen petit
qué i passa, per qué el pare o la
mare eslan lant a laguait del que
fa. Ks a mesura que va creixent
que, a poc i pod, 1amb un voeabu-
lari adequal per a la seva cdal, se
li ha d"anar explicant qué: i passa,
cue: pol fer i gue é2 millor que no
faci.

Ens trobem amb nens alectals
d'hemaolilia que de ben petits ja es
“euiden”™, saben on poden estar
millor per no provocar cap acei-
dent hemorrigic o a quin tipus de
joe és preferible que juguin.
També ens trobem amb nens alec-
tals d'hiemofilia forca rebels,
mogils, que no paren i que, com
més amoinats veuen els pares,
més excitats es manilesien. Com
una rebellié contra quelcom que




o saben qué és, perd que =ho tro-
ben cada vegada que tenen un
accident hemorragie. Jo diria,
pert, gue aguesta actitud va min-
vint als set/vuil anys. A 'escola
els ho anem explicant amb tota
Festimacid 1 eoheréncia pergqué ho
vagin entenent, ho vagin assumini,
perqué constatin que no se'ls
“prohibeix” res, sing que se'ls ofe-
reixen unes altres alternatives. |,
ifle mica en mica. ho van entenent.
Ln arribar als dotze/tretze anvs, la
veritat és que Pactitud és moli
diferent. Ja hi ha tot un eqnilib,
una assumpeio del fet que es vin
amb una limitacis, un concixe-
ment de la propia hemofilia, una
cohereneia forga aceeptable dels
seus actes. A mi, personalment,
em satisfit perqué penso que un
petil gra de sorra Cha posat esco-
la. Ha estat 1ol un procés, des de
petits, ensenvar-los 1 ajudar-los a
lenir cura d'ells mateixos, a accep-
L la =eva limilacio.

(Juan acaben vuite 1 se’n van de
escola, 26 que sin persones cons-
cienls, responsables, coneixedores
de T seva hemofilia, anttnoms. De
manera que, ja fora de Peseola, la
sevil aclitud serd de prudincia
guan calgul, Fempenta forta quan
ho vegin clar. Evidentment, sem-
pre hi ha excepeions, perd en
general ho velg aixd.

CR- Esta Uescola preparada per
atendre els emaofilics en cas
demergéneia?

AM.- Segons qué s'entengui que
vol dir "eas d'emergéneia”.

A més del servel d'infermeria de
Pescola, segons el cas que es pre-

ENTREVISTA

senti de més o menys urgeneia, el
que és clar és que s'agata el nen i
se'] trasllada al centre hospitalar
que 1 correspon,

K- Ha .'f.'rg.'h' m‘fgu.n .'rflrr.'r.-; il Jres-
blema diriging Uescola?
AMe- Problema de quin tipus?

Ch- No sé, algun tipus de probie-
ma a bo dliveceio de Uescola,

AM.- De problemes, sempre n'hi
ha. Uns de més zerivsos que
daltres, uns de més urgents que
il allres.

Els prablemes es poden resoldre

:"i-li“.l'l'ljill'if e D'r'.{lh'.-!:'ul_lrrh‘"_.ll'{il] .'-_I_ll]ib

serenor, equilibri, coheréneia i
responsahilitat.

CR- 51 té fifl"gni'?.r.' cosit meés a dir
gue sigut d'interés per als nostres
lectars...

AM.- Si.ovall dire e eslic moll
satisfela e clos alumnes de Pes-
eola m'hagin let una entrevisla tan
ﬁ{‘.‘l'i!‘]hﬁﬂ i |1"|l] UGB R0l |n~||ur| [II';"L
Fn guardaré el bon record. Guar-
den-lo també vosallres de Pescola
que mall avial ja deixarea per
comencar nns estudis nous,

Carfes Chfega
Roberto Sanfoy

e Toddelo fundador del Centre Educaiin Projecte




NOTICIES

Conveni entre la Fundacio *La Caixa’ i la Fundacio

privada de la lluita contra el VIH per crear un
laboratori d'investigacio per al qual la Fundacio Privada
Catalana de 'Hemofilia ha becat un bioleg.
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Una nova vacuna geneéelica
aconsegueix els millors

resultats coneguts en la
Huita contra el VIH

El Centre d'Investigacio de Baltimore
(Maryland EUA| ha aconseguit indsir &l
cos humd o la neutralitzacia del YIH
mifangant una vacuna eloborads gens
ticament. 5'ha experimenial amby vint-
wuit voluntaris | §'ha aconseguit que pro-
duissin anticossos gue després van
demostrar ser efectius in vifie conlra &l
wirus;

Els hemofilics podran rebre
gens de ﬁn'.‘m' VI en els
proxims cine anys

'D'agui o uns cinc anys podran ferse
els primers experiments humans de fras:
plontoment de gens o pacients amb
nematilia A greu

Despres dels bons resullals oblinguts
en les investigacions realitzades amb
animals”, apunta el doctar Pater ones,
director del Canire d'Hemaolilia da
I'Hospital de MNeweostle, o la Gran
Brefanya,

El doctor Jones indica que els dos pro-
cediments que foran possible el guark
ment de ['hemolilia sén lo implantacis
de gens sans a cél lules hepatiques del
pocient, ealitzal de forma directa, i/o
el trosplontament  de céllules hepati-
gues normals d'un paclent a un alire,
i C|:..IG| COe0 I:{'J:'il:l l‘:l.l":! no o necessar
el frasplantament de gens, jo gue
aquestes cél-lules produirien el factor
VIl amib teta-narmalist,




Es va provar amb exit una
vacuna contra la Sida en sis
monos a la universitat de
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NOTICIES

Metges de la UAB seleccionen

el sexe dels embrions per tal
d'evitar I'Hemofilia

Un equip de metges de lo Universitat
Autdnoma de Barcelona (UAB) han selec-
cionat el sexe dels embrions per evitar
gue uno parello fransmeti 'hemafilio als
ses fills,

Amb o ulilizocis d'vna nova tenica, els
metges han aconseguit que la parella
espen descendéncia femening, D'ogues
fa manerd, &5 pol preveni I"hemafilia,
una maleltic que dnicament pateixen els
individus de sexe masculi,

Es fracka de la primera vegoda que se
seleccionen embrions o Espanya amb la
intencit d'escallir el sexe dels futurs Fills,

El tracioment s'ha oplicat a una parela
en qué lo dona tenio antecedents fomi-
liars d'hemofilia. l'equip médic que la va
glendrs, da I'Insiitul Dexeus de Barcels

| ELE EWBRAIONS FEREHING
SMPLANTE

no, i va extreure deu dvuls | els van
posar en contacte amb espermatozous
tacilitats pel morit, ['oguesta manera, es
van concebre nou embrions: vuill dels
quals van ser analitzats res dies després.
L'andlisi va identificar tres embrions feme-
rins, que van ser implantats en [Oter de
la pacient, Aciualment, lo parella espera
dues filles bessones,

L'embards es fioba a lo 1&a sefmana |
&5 desenvolupa sense prablemes

la noficia vo ser presentada per josep
Santald, del Grup d’Investigocions
d'Embrions Preimplantatoris Humans, en
un simposi que va tenir lloc a lo UAB, &l
27 d'octubee, amb motlu del 258 aniver
sarl de la univeesital,

MNSCLLING

|ELE EMARAIONS M
MO & ACCEPTERN

El pla Europen assegurara

la transfusio de sang i plasma

E! Parament Europeu prepara un pla per
donar seguretat a fot el procés de les
fransfusions sanguinies | o |'elaboracié
dels medicoments derivals de plasma, |
també un informe sobre autoproveiment
sanguini, Els diputats del Parlament Eurer
peu assaguren gque faran complir lo direc-
fiva comunitria que regula els productes
derivats de la sang humana gue garanteix

lo seguretat d'ogquests fipus de medico-
ments. lo poraveu del Grup Socialisia ol
Porlament Evropeu, Adnana Ceci, ha pre-
seriat un informe sobre lo manca d'auler
suficiéncia de plasma que pateix la CE;
segons aguest informe, Europa 1 un défi-
cit a’'un 50% | només Bélgica, Alemanya
Dinomarca, Franca o Gran Breanya sén
paisos autosuficients en agquesta matéria.
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INFORME

Nuevas perspectivas en el
tratamiento de la Hemofilia
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| tratamiento efeclive de

la hemolilio es un hecho

relativamente reciente. En
los afios cuarenta se comenzd a ufi-
lizar de manera rutinaria el plasma
en gl tratomiento de los episodios
hemorrégicos de los enfermos
hemofilicos.

En el afio 1964 comenzé a
generalizarse el uso del crioprecipr
lado, descubierto el ofic 1959 por
la Dra. Pool. Se trota de una frac
cidn plasmatica rica en EVIl coagu-
lante y asimismo en EVIIl Von Wille-
brand v ofras profeinas plasmaficas
como el fibrindgeno, la fibronecting
v el FXII.

Con el fratamiente con criopreci-
pitados se puede llegar a nivelss
de FVIIl suficientes pora una buena
coaguiacion,

la aparicion de los concentra-
dos comerciales de FVII, casi simul-
tanea a la de los cricprecipitados,
representd un gran avance en el fra-
tamiento de la hemafilia. Adn eran
portadores de varias proteinas,
odemds del FVIll, pero mucho mas
purificados que los crioprecipita-
dos. El mayor inconveniente de
eslos primeros concentrodos de
baja pureza era el allo riesgo de
transmifir infecciones al provenir de
mezclas de miltiples donantes.

lo aplicacion de procedimientos
de inactivacién virica [inicialmente

en forma de calentamiento} y lo
mejora de la purificacion die lugar
@ una nueva generacion de con-
centrados de pureza intermedia,
que han demostrado ser de una
gran seguridad al enadicar pract-
camente del todo los infecciones
por transfusion conacidas.

la aplicacién de sistemas adi-
cionales y mas modernos de purifi-
cacién, fales como cromatografic
de inmunoafinidad por anlicuer-
pos monoclonales v la cromate-
grafia de infercambio iénico, han
proporcionado los concenfrados
llamados de alla pureza al tratar-
se de concenfrados que praclica-

mente no contienen mas que FVII
y albimina para estabilizar,

los cbienidos mediante la inmu-
noafinidod se les conoce como
concentrados monaclonales o ulta-
puras, dado su alio grado de pure-
20,

Con la linalidad de proporcio-
nar una mayor seguidad, los cen-
tros fraccionadores ofiaden al pro-
ceso de fobricacion de estos con-
centrados de alia pureza uno de
los procedimientos de inactivacidn
virica de los que han demosirado
una gran eficacia. En unos casos
se aplico lo pasteurizacién v en
ofros se aplica una mezcla de sol-

LOS HEMODERIVADOS MAS USADOS

Caracteristicas de los productos reqistrados
¥ de uso mas habitual en Espafia

Preparados de pureza intermedia (<10 u.i/ma. de proteina)
CrosalSD2 D mas Calo 80 gradss Cenligrados, 56} R =
[Gritots) Precipitacidn
Kryobulin TIM 3) Vapor {60 gradas, 10h.) Mo alblmina 48
{inmuno). (it e 2 L
Hemata-F | Pasteurizacion (B0 grados Centigrados, 100 Albiiming A
(Hoechst Ibérica Precipitacion
Preparados de alta pureza ( > 10 u.i/mg. e proteina) G I
Beriate-F{’) Pasteurizacidn (60 grados Centigrados, 101 Albtmina 57
(Heacsht Ibénca) Cromatografia de ilercambio ionice
Hermofil-h{*) 8D Altatiming 57
[Baxter-Hytand) Cromatogratia de inmunoafinidad
Manociate-P(*) ﬁﬂuﬁmﬁﬁn{mm&ﬁﬂnmﬁm Albimina b
{Rhone-Poulenc-Rorer) - Cromatogratia de infunsafinidad .
[} Preparados de alla puraza antes da [a adician de la albimina como estabilizante,




NFORME

EVOLUCION DE LOS CONCENTRADOS PLASMATICOS

PRODUCTO

ANO

MNIVEL DE FACTOR

CARACTERISTICAS

PROBLEMAS

FACTOR INGENIERIA
GENETICA: RECOMBI-
NANTES

POR Mg DE PROTE
NA

I- | PROCEDENCIA NO HUMANA

COMD ESTABILIZANTE

FUSIONALES

ALGUNDS MECESITAN ALBUMINA

ALISENCIA INFECCIONES TRAMS-

PLASMA, 1945 | MUY BAJO CADA BOLSA PROCEDE DE UN | TRANSFUSION GRANDES VOLU-
SOLO DONANTE MENES: HIPERVOLEMIA
INFUSION NUMEROSAS PRO-| GRAN VARIAGION UNIDADES DE
TEINAS PLASMATICAS EACTOR DIFICULTAD
ALMACEMAMIENTO
CRIOPRECIPITADG 1064 | BAJD TRACCION PLASMATICA RICA EN | VARIACION UNIDADES DE
FACTOR ¥ OTRAS PROTEINAS FACTOR
SE ALCANZAN VALORES ACEPTA- | ALTO CONTENIDO PROTEINAS
BLES COAGULACION PLASMATICAS (AFECTACION
REMAL, ETC).
PLASMA DE UNO O VARIOS
DOMANTES RIESGO DE INFECCIONES TRANS-
FUSIOMALES
DIFICULTAD ALMACENAMIENTO
NO TRATAMIENTO DOMICILIARIO
| CONCENTRADOS 1970 | 0,2-1UNPORMgDE | FACTOR PURIFICADO PERO CON | ALTO RIESGO
DE FACTOR (BAJA PROTEINA NUMEROSAS PROTEINAS PLASMA-
PUREZA) { TICAS ACOMPANANTES INMFECCIOMES TAAMNSFUSIONALES
PREPARADO LIOFILIZADO PERMI- | FRECUENTES REACCIONES DES-
TE TERAPIA EN DOMICILIO PUES INFUSION: EECF-LGFH[OS.
MAREDS, FEBRICULA, ETC.
UNIDADES FACTOR INDICADAS EN
ERASCO & G APARICION DE INHIBIDORES
FABRICADO GOMN PLASMA DE
NUMEROS0OS DONANTES
CONCENTRADOS DE | 1980 | 1 A 10 U/l POR Mg | MAS PURIFICADO CON ALGUNAS | SE REDUCE EL RIESGO DE INFEC-
EAGTOR (PUREZA IN- DE PROTEINA PROTEINAS PLASMATICAS CIONES TRANSFUSIONALES
ERMERIA ELABORADD COMN PLASMA DE | APARICION INHIBIDORE
NUMEROSOS DONANTES
APLICAGION DE METODOS DE
INACTIVACION VIRAL
CONCENTRADO DE | 1950 | 2000 U/ POR Mg DE | FACTOR DE GRAN PUREZA SOLO | PRACTICA ELIMINACION INFEC-
FACTOR DE ALTA PL- FROTEINA (MONO- | ACOMPARNADD ALBUMINA COMO | CIONES TRANSFUSIONALES
REZA: c ESTABILIZANT
A} MONOCLONALES S ki APARICION INHIBIDORES
v i DE PROTEINA (IN- | VACION VIRAL: REGOMENDAELE COM
TERCAMBIO IONICO) PAGIENTES ViH +
| SOLVENTE DETERGENTE (MONO-
CLONAL) PASTEURIZACION (IN-
TERCAMBIO IOMICO)}
CONCENTRADOS DE| 1992 | MAS DE 2000 U/I| FACTOR DE GRAN PUREZA DE | APARICION DE INHIBIDORES

ELEVADO COSTE
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INFORME

FACTORES PRODUCIDOS POR INGENIERIA GENETICA

UTILIZACHIMN
AECOMBINANTE VARIOS PROCESOS ALBUMINA FAEGISTRADO EN: EELL,
{BAXTER) DE PURIFICACION CANADA Y SUECIA
ESPANA A TRAVES
PROYECTO CLINIGD
KOGEMATE VARIOS PROCESOS ALBUMING REGISTRADO EM EUA,
(BAYER-MILES) DE PURIFICACION 3
ESFARNA A THAVES
PROTOCOLO CLINICED
R WI a (KA YARIODS PROCESDS NGO PRECISA NO REGISTRADD
DE PURIFICACION
ToDAVIA EN ENSAYD
CLIMCO

ventes v delergentes, Tanto un
método como oftro han demostrar
do una alta eficacia en la destruc:
cion de los virus por transfusién
conocidos.

Aln se esldn buscando nuevos
mélodos de purificacién v de inocti-
vacion que sean mas actives v que
destruyan toda posibilidad de con
lominacion, fanfo de los virus cono
cidos como de nuevos virus que
pudieran ser hransmitidos por los
concentradas.

la combinacion de la alta purifr
cacion, con la eficacia de la inacti
vacién hace que los coricentrados
de alla pureza constituyan unos pro-
ductos de mayor seguridad virica v
con menos influencia sobre &l siste-
ma inmunitario.

Recientemente, la aplicacion de
lo tecnologio recombinante ha per-
mifido la obtencién de concentro-
dos de FVIIl de erigen no humano
con lo idea de evitar de manero
definitiva el riesgo de infecciones
por transfusién v de conseguir EVIII

de manera ilimilada v o bajo pre-
cio,

Dos componios americanas y
ung europea manufacturan actual
mente el FVII de origen recombi-
nante con pequenas variaciones en
el procedimiento.

la primera de ellas. RECOMEBI-
NATER, de Baxter-Hyland, v lo
segunda, KOGENATER, de Bayer
Miles. Estos dos concentrados, que
50N de UNa gran pureza y que pre-
cisan albimina humana pora estor
bilizarlos, ya han side aprobados
por la FDA americana vy ya estan
registrados en alguncs poises. Mas
de ochocienlos pacientss han reci-
bido tratamiento, observandose

una buena tolerancia v eficacia,
Sierld':‘: U CO[T'II:IE:I”CJI'I"IIE'F'-:‘G idlf‘—.l‘lhcf}
al EVIll humana.

Una tercera empresa, Kabi Phar
macia, ésla europea, esld oblenian-
do una nuevo EVIll que no precisa
de lo adicion de albimina para
eslobilizar. Al final del procese se
afiade un fratomienio de inacliva:
cién virica por solventedelergente.

El problema que representa la
creacién de anticuerpos frente al
EVIIl (inhibidores| también persiste
en este lipo de rafamiento,

Esperando, pues, los dos gran
des posibilidodes que ofrece la
aplicacién de la biclogia molecular
en el campo de lo hemolilia, como
son la terapio génica v la disponib
lidod de FVIIl obtenido por tecnole-
gio recombinante para el uso gene
ralizodo, parece prudente aconse
ar el combio progresive de los pro-
duclos hemoderivados de pureza
intermedia por los de alfa pureza
en el fratamiento de la hematilia,
comenzando por aquellos que mds
se pueden beneficiar de ello, que
son aquellos que presentan un comr
promiso mas serio del sistema inmu-

nitaric.
Adaolfo Rodrigues
Antonio Pérez

Afio de incorporacian Caracleristica
FLASMA | 240 Congendo. Todas los profsings
CRIOPRECIPTADS 1944 Congelodo, Ao nived ga FMI
COMCENTRADOS DE BAJA PUREZA 1970 lighilzacian an poho
COMCENTRADOS DE PUREZA INTERMEDIA 1984 roctivacian vinic v purificocidn
CONCENTRADOS DE ALTA PUREZA 1951 Ak purticacion e inaciivocian
RECOMBIMAPNTES |92 Onigen na fumonao

I
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QUIN VIATGE!

uro Disneylan

Un pais de somnis a la terra

principi de "estin passat

I'"ACH va realilzar un viat-

re 4 Furo Disnevland;
l'estada al parc va ser de quatre
dies i ens vam allotjar a 'hotel
Chevenne, més conerelament a l'e-
difici Butch Cassidy.

El trajecte lins a Parls os va fer
amb el Talgo pendular Joan Mire,
cue va sortir de 'estacid de Franga
ales 21h i va arribar a 'estacid
d'Austerlitz o les 8h del dia
seriient, Euro Disneyland esta divi-
dit en diferenls pares tematics,
Irontiereland, Discoveryland,
Adventureland 1 Fanasyland. Tots
quatre lenen caraclerisliques dife-
rents; per exemple, Frontiereland
esti ambiental com les pel-lienles
de "Oest americi, 1 hi ha Patraceid,
que segons la meva opinid, és la
millor: la muntanya russa, on unes
vagomeles corren per dins una mina
abandonada, entre tinels, 1ol amb
una ambientacid i uns decorats
realment especlaculars.

A Discoveryland trobem una
altra atraceis que ambé val la pena
camentar: Stars Tours, que és una
simulacia de vol, en lemps real,
d'una nau estel-lar de ciures,

Unes altres destinacions que no
s'han d'oblidar poden ser el vaixell
pirata, ¢l castell encantal, entre
daltres: de fet, totes les alraccions
sin espeeials, encara que n'hi ha

alpunes pensades per als menuls.

L'aire que es respira al pare 18 una
certa magia, veus a Lol arreu perso-
natges de Walt Disney, els decorals

"L'aire que es respira
al pare té una
certa magia”

son moll realistes 1 hi ha miisica
arren on es vagi, i ol aixé crea un
ambient de magia que et fa recor-
dar els anys de la teva infantesa.

Pel que fa a la part humana, 1ol
el personal del pare parla anglés §
el frances, com a minim, 1 molls
cops trobaves  estudiants catalans
que hi treballen temporalment, La
aenl era moll atenta, 1 com gue ung
parl dels components del grup ana-
ven amb cadira de rodes, aguests 1
els =eus acompanyants tenien un
Lracle pn’.[Iftr'{:m':iﬂ] en tots els
aspecles: per exemple en les cues,
on passaven al davant sense haver-
se 'esperar, o 'alenels que els
concedien, ja que cls desplaca-
menls entre 'hotel i el pare cs feien
amb un transporl especial,

Encara que hi havia alguns
inconvenients. Un d'ells és els
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preus a tol el parc: quan hi passes

tol el dia. per dinar, pots anar a
qualsevol dels moltissinms restan-
rants que hi ha al pare, de 1ol tipus,
perd tots 4 uns preus bastant exces-
stus. A més a més, el pare esta ple
de botigues; un exemple és que
només dins del pare 1 a Main Street
hi havia unes dotze holigues on es
VERICH ninos, samarrcles, ohjectes
de record del pare i de la familia
Disney: objectes molt macos perb,
com el menjar 1 quasi totes les
coses del pare, a uns preus una
mica prohibitius,

Una de les coses que més em va
agradar va ser trobar-me a cada
moment els famosos personatges de
Wall Disney. Aixi no es feia estrany

QUIN VIATGE!

veure passcianl en Dumbo o Mic-
key Mouse acompanyat per la seva
inseparable Minnie o senlir en
Donald com i clavava la bronea a

"Els preus a tot el
parc son bastani
excessius"

en Pluto. Aquest és el comii deno-
minador dels pares Disney arreu
del min, la constant supervisio dels
personalges de la factoria Disney
que s'encarreguen de qui tothom,

1l

P iacion N

Ja sigui gran o pelil, gandeixi d'un
dia ple de fantasia i de diversio,
deixant de banda Navorriment o la
Irislesi.

Una eosa que tamhé es feia
palesa era l'aire america que se 1
vol donar a . Amb Furo Disney-
land s'esperava tot 'encis i la
migia de Wall Disney amb un aire
europen perd lols els francesos han
quedat decebuls en aquest aspecte.

Malgral aquests inconvenients,
el viatge a Euro Disneyvland va ser
una experiencia inoblidable 1 e
mires les [olografics amb V'espe-
ranga de tornar-hi al més avial pos-
sible, aixd si, per passar-ho tan bé
COm en aquesta ocasio.

Joan Girer
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Per que la nostra revista es va
comengar a dir «<FACTOR»?

us deveu haver preguntat per
— qué el nostre butlleti, primer,
que després va passar a ser revis
fa, es diu FACTOR. | potser, fambeé,
a qui se li va ocdirer lo idea de
posarli aguest nom,

Doncs, us ho explicarem. Fa
més de dolze anys (situermnos o
Fany 1981) que veéiem molt clarg
la necessital que la nostra Associor
cio fingués un butlleli pericdic que
servis com a vincle de comunicacio
enlre tofs els associats,

Ancvem, dia a dia, acariciant
e idea, buscan! possibilitals, fent un
esquema d'allé que podria arribar
a ser.. | per fernos miller una com
posicid de com pedria ser el futur
butlleti, varem fer consultes a diver
ses persones, | els varem demanar
el seu parer,

Un dia, la jurta, també va par-
lor d'aquest tema amb en Pere Gar-
cia, col-loborador de |'Associacio
que aleshores estudiava el darrer
curs de medicina, la qual cosa |i
permitia ferse una idea més corec-
la i més cbjecliva del que prateni-
em. Després, dancs, que les dife-
renfs persones que componien la
Junta Directiva vam haverho discutit
i valorat, va sorgir el nom de FAC-
TOR.

Es va aribar a la conclusia que
aquesta paraula, a més de ser un
mot basic i potser el més utilitzat pel

Q egurament maolts de vosaltres

col-lectiv era també un mof agluting
dor dels diversos conceptes que
preteniem aplegar:

El butlleti seria FACTOR de
comunicacié entre els associats,
seria el FACTOR d'unié entre fois,
seric un bon FACTOR per donar
nos O coneixer, efc.

Amics, no hem d'eblidar que la
histria la fem enfre tofs cada dia, |
que també és bo i inferessant, alho-
ra, recordar qui I'ha feta i saber en
cada moment qui la fa. Per aquest
mofiu, hem cregut que era just, una
vegada meés, destacar el profage-
nisme 1 les arels d'aguesta petita
historia, Encara que pefita, crélem
que s impaortant saber qui hi havia
abans de fofs nosallies pensant |
fent coses per I'Associacio i a la
vegadao per a tots nosalires. Per
aixo s'ha tornat a explicar el per

o A
qué del nom FACTOR i qué volia
dir en aquells moments i, naturalk
ment, a quines persones es deu la
idea.

Aquelles persones, la relacic de
les quals us donem & confinudcia,
son fots els paricipants d'aguesta
ideq:

Junta Directiva:

Manuel Martin Doranies, Pers Rica
Pera Surroca. ordi Gassel
Jordi Uarach
Equip de redaccié:

Jordi Galofré. Jordi Hernandez
Luis Miguel Rodriguez
Pere Gorcia

[Aquest arficle ha estat tret de
I'érgan de difusié intern de 'ACH,
nom. 2, del novembre de 1981, amb
un pefit arranjament de F. Ortega.)
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Programa d'actwitats

sEEEEEEEREEEEEENRREE EEsEsEEEEEEEREREEEE T

n cop més, com cadao

any, s'ha realitzot el pro-

grama d'esports i lleure,
que, de fet, ve a ser el programa
dels collaboradors i que nosalires
gestionem. A més a més, hem de
dir que si s'ha dut a terme  ho esfo
per aixd, gracies o les col-labora-
cions de fofs plegats.

Partint d'aquesta base, els nens |
nenes, tant hemolilics com no hemer
filics, han goudit de fot un seguit de
vivencies i, dels resuliats oblinguts,
en surt agues! petit recull que lenim
a les nostres mans.

Ens agradario poder reflectir des
d'aqui i des dels diferents punts de
visia els diversos aspecies desenvor
lupats; I'alegria i 'ambient que es
raspirava en  aquestes aclivitats.
Estem convenguls que es poden
millorar aspectes dins de fofa la pro-
gramacié, possiblement, hem
comés alguns erors de planificacid,
cosa que no ens amaing, i que, de
sequr, el nostre afany de millorar
ens portard a cometre’n alguns
més, perd créiem que no és bo
renunciar @ la possibilifal d'equiver
carse. Aixi, doncs, a parlir d'aqui
ens podem anar plontejant de fer
miller tot alld que pensem que, ara
per arg, ja s fa be.

Com sempre, farem una petita
descripcié del que s'ha dut a ferme,
i la farem amb l'esperit d'infermaor
d'unes reclitats que ens han com-
porfat @ fots un bon esforg en els

Esplai d

..... w8 FRmsmEEEE

diferents graus de participacio.
Perd, també, hem de destacar gue
amb aquestes actifuds col-laborado
res, amb la voluntal explicita de
fots, el que s'ho tet ha estaf una rea-
litat i no un somni, Esperem, dones,
poder dir el mateix els propers
anys.

Des d'aqui, desitgem que fol
hom stipiga interpretar la seva pror
pia satisfaccio pel fet d'haverhi par
ficipat.

Cap de setmana d'esqui de
fons: Es fa cada any, des de fa cinc
anys. Els nens sho passen molt be,
| podem destocor que no se'ns han
presental  problemes amb els nens
hemofilics, tof i tenint en compte
que aguestes aclivitats son forca
mogudes,

Programa d'esports: 5'ha anal
desenvolupant també amb forca
&xil: s'ha practical musculacio,
marxa | ritmica, a més de jocs
diversos amb rogueta i natocio.
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Els resuliats han estat del ot salis
tactoris, sobretal pel que ta o
I'anirm, 1 evidents en l'aspecte fisic.

Curs de vela: S'han fet durant
dos anys consecufius | Iexperiencia
a eslal molt moca; esperem poder
repefirla, si els nens i els pares ho
volen.

Colénies d'estiu; 5'ofereixen
unes coldnies per a nens i nenes,
hemafilics | no hemofilics, compre-
s05 entre els sis | els colorze anys

on puguin trobar un ambient idoni
per gaudir d'unes sanes i diverfides
experiencies, cosa que es concreia
afavarint motius agradables, diver
tits i normalitzadors, tenint en compr
te |'heterogeneitat del grup.
Agraiments: Pel conjunt de fofa
la programacié i realitzacié d'activi-
tats d'esports i lleure, estem en
deute amb totes aquelles persones,
institucions | entitals que hi han
collaborat i els fem arribar el nostre
reconeixerment explicit.
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Principals realitzacions de l'actual
Junta Du'ectwa anys 1985/93
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urant aquests anys s'han

fet tota una série de pro-

jectes en diferents direc-
cions que per si mateixos eviden-
cien l'activitat de I'Associacié i
assenyalen una frajectoria, créiem,
d'ascens en la gesfié. Els que ens
coneixen diven que, com a ama-
teurs, no ho hem fet tan malament,
fot i que la situacié de l'entorn no
ens ha estat, en molts casos, prou
favorable a I'hora de tirar enda-
vant certs projectes. El fet real és
que la situacié ha canviat i el resul-
fat és que ens trobem en una bona
posicié de treball | de respecte, tant
des de dins com des de fora.

De forma global, destacarem

les principals tasques realitzades:

1. Planificacié d'una Unitat de
Tractament d'Hemefilia,
centre de referéncia per a fol
Catalunya, o lo Ciutat
Sanitaria de lo Vall d'He-
bron. Aquest obiectiu s'ha
portat a terme planificanHo |
arribant al consens
directament amb la Direccié
General de I'CS, la qual
coso es va fer negociant tota
la infraestruciura, des de
l'espai fisic i lo seva ubicocid
fins a la dotacié de personal |
I'equipament técnic,

2. Flantejoment de |'elaboracié

s

d'un pla nacional
d'hemodonacié per a
I'obiencié de plasma, no
refribuida | sanitarigment
controlada, i fambé la
racionalitzacié del consum
dels factors de congulacié i la
reivindicacio dels produces
més adequats en cada
moment,

Representacid | defensa del
col-lectiv,

Foment de la cultura sanitaria,

Enfertiment de I'Assaciacia:
promoven! la divulgacié dins i
tora del col-lectiu i
desenvolupant la propia orgor
nitzacié inkerna.

Obtencié i oferta de suports
socials.

Suport als diferents
problemes escolars i laborals.

Infegracié de nens | joves
hemafilics mifiancant els
diferents programes d'esports
i lleure,

Revisic de les necassitals de
les comarques. Aquesta
seccid ens ha quedat pendent
per falla de mitjans, perd
properament es lomard a
replantejar.
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10. Assessoraments diversos:
wridic, social i laboral.

11.Creacié de la Fundacié
Privada Catalana de
I'Hemafilia, amb una funcid
prioritdria; ablenir recursos
per ajudar els ateclats pel
VIH, Unes altres funcions na
fan pricritaries, perd
necessaries, son les de
prestar suport a |'Associacio
per al seu manteniment | la
seva dinamica propia |
promoure projecies diversos
en benefici del col lectiu.

12.Compensacié pel conlagi del
VIH: Aguest procés comenga
a finals de l'any 1988 i s'cbié
una resolucid el 20 d'abyil de
1993, Aquest objechiu que
ha estat bastant conegut,
malauradament, per una
bona part del collecliu, ens
déna un exemple de com pol
ser de laboriosa la realitzacié
de qualsevol dels punts
anteriors, Lla gran majoria,
durs de treballar | molt ingrats
en |'obtencit de resultats o
curt fermini, perd, com heu
pogut observar, al final i @
copia de molta constancia i
dures negociacions, créiem
que s'han anat assolint,

L' Eguip Diveciin
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2a Trobada de barris

ot va comencar el 18 de

juny, guan varem sorfir

amb dos cotxes carregats
des de 'ACH fins ol Palau de Vicier
ria Eugénia, on hoviem de muntar
ol nostre siand, jo que el dissabte,
dia 19 de juny, hi tenia lloc lo 2a
Trobada de Barris de Catalunya,
organitzada conjuntament pel
Departament de Benestar Social de
la Generalitat de Catalunya, la
CONFAVC [Confederacié d Assor
ciccions de Yeins de Catalunyal, la
FAVB (Federacid d'Associacions de
Veins de Catalunyal i lo FAVIBC
[Federacié d'Associocions de Veins
de Catalunyal.

El nostre stand, tot i que era
petit, va quedar molt ben guarmnit,
tal com es pot observar a la folo-
grafia; en oquest stand vam fer
divulgacié de fot alld que esia en
relacio amb [‘hemofilia,

Una cercavila va comengar la
inauguracié de la Trobada.

A la 2a Trobade hi havia prop
de siscents stands | es padio parfici-
por en les acfivitats que 'organitzo:
cits havia preparat per o l'esdevent
ment i prendre part en les compett
clons esportives com escacs, pelan
ca, basauet, pingpong ....Es podia
participar lambé en dos concursos:
un de pintura rapida i un alire de
fotografio. També hi havia activitats
infantils com titelles, teatre, magia.

Durant fot el dia va haverhi una

de Catalunya

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

maratd de corals, de musica |
dansa popdlars, teatre i una balle-
da de sardanes, una fesia de foc i
concerts de diversos grups de rock
catald, entre dalires.

Els stands eren de diverses assor
ciacions de diferents sectors, com
paden ser: ossociacions de veins,
grups d'esplai, gent gran, enfitals
recreatives i cullurals, associacions
de pares de alumnes...

Durant el tanscurs de lo Trobor

M
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da va haverhl una série de ponén-
cies, importants per a les ossocior
cions, sobre inseguretat ciutadana,
habilalge | urbanisme,

lo festa es va acabar amb un
sopar popular de cloenda, on hi
havia prop de cinc mil persones,
amenitzal per una orguestra | va
continuar amb un bell fins ben
entrada lo mafinada de diumenge.

Xavier Espejo
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Informacio general
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fi que tingueu un conei-
xement més ampli del tre-
ball que tant |'Associacié
Catalana de I'Hemofilia com la
Fundacié Privada Catalana de
I'Hemofilia fan, us ressenyem a
continuacid uns serveis que son a
la vostra disposicié.

En propers nomeros us anirem
ampliant la informacié sobre les
diferents persones que, d'una mane-
ra o dltra, col-laboren en els molts
treballs que anem duent a terme.

SECRETARIA

Una de les preocupacions que
sempre ha lingut 'ACH és fot alle
gue afecta el mercat laboral del
col lectiv, Es per aixd que des de fa
algun temps infenfa frobar entre els
ofectats persones gue esliguin
copacitades per afrontar les fasgues
adminisiralives. Aclualment dispo-
sern o'un oficial administrativ, o jor
nada completa, que és el responsa-
ble de la secretaria de 'ACH i de
o FRCH:

Xavier Espejo | Pinto

Horari d'atencié al poblic:
del dilluns al divendres de 9,30 a
13,30ide 16,300 18,30,

Sén tasques primerdials de lo
secrelornia;

~ Fer d'inferlocutor entre els dife-
rents membres de la Junta Directiva.

- Mecanogratiar cartes, meme-
ries, informes | fextos en general.

— Actualitzar les dades dels nos
ires associats | també donar d'alio
els nous.

-~ Fer les frameses de les nosires
comunicacions als associals, a les
entitals pibligues o privades i o
alires instifucions.

- Atendre les tucades teleféni-
ques dels afectats o de gualsevol
estoment o persona que demani
informacié o donorla en els casos
que calgui,

— Tramitar els carnels d'asso
ciafs,

— Preparar i framitor els rebuts de
les quotes anuals de socis,

~ Tenir al dia la base de dades,
tant d'associats com d'institucions.

~ Fer les oporfunes compres un
cop han estal aprovades per la
Junta.

— Contral de les despeses quoti-
dianes e manteniment,

~ Tot tipus de treball administoliv
que en qualsevel momen! es neces
sifi,

ASSISTENT SOCIAL

['Cficina Infernacional del Treball
[{OIT), en la seva classificacio, ens
div gque =un assistent social és lo
persona que aiuda els individus i
les tomilies o comprendre | resoldre
les seves dificultats d'ordre social |
persenals.

Actualment esta al cdrrec
d'oquest servei;
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Conxita Vila i Vilg

Horari d'atencié:
dilluns, dimarts i dijous de 18,00 a
20,00 hores, o la nostra seu social.
Es convenient de demanar hera pré-
viament ol teléfon 301-40-44,

Us podeu adrecar o 'assistent
social per:

Sol-licitar informacié i orienta-
cié de prestacions socials:

— Preslacions derivades del pro-
grama d'cjudes d'atencié social a
disminuits

~ Pensions contributives | no cor
tributives

~ Programa de renda minima
d'insercic

® Beques i ajuts a |'estudi

* Ajuts a llogaters/habitalge

* Confractes de formacit
Orientacié | assessorament per a:

= Afencic d'ajuda a domicili

— Ajuts @ la integracié loboral de
persones amb disminucic

— Tramitacid de reconeixement
de disminuit i de mobilitat

— Escolarizacio | formacio

~ lleure i 'esplai
Suport personal per a:

— Tractament médic

— Tractoment psicoldgic

= Inlegracic social

PSICOLEG

Tenint en compte la definicié de
'OIT, «el psiceleg estudia el conmr
portament i el mecanisme mental
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dels éssers humans, realitza investi
gacions sobre prablemes psicold
gics gue es plantegen en el tereny
de la medicina, |'educacis | la
inddstric | recomana el fraclament
adients

Actualment esta al carrec
d'oquest servei:

Joaquim Quijoda i Sénchez

Horari d'atencié:
dilluns, dijous i divendres, als
matins, | dimecres, a lo larda, @ la
Unitat d'Hemaotilia de la Vall
d'Hebron. Es convenient de dema-
nar hora al teléfon 428 25 95.

Bimarts, a lo tarda, a la seu
sacial de |'ACH. Es convenient
de demanar hora al teléfon 301
40 44,

1
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ACORD DE COLLABORACIO
ENTRE LACH, FPCH | «LA CAlXA»

l'acord de collaboracid entre
I'Assaciacis Cotalana de | Hemofilio
i la Fundacié <o Caixa» es concrefo
essenciciment en dos aspecies:

la direccit de «la Caixa» ha
designal una de les seves oficines
més imporiants, lo que es troba o la
placa de Sant Jaume, de Barcelona,
al costat ge I'Ajuntament | dovant &l
Palau de la Generalilar, per presior
a tofs els associats de 'ACH una
atericid personalitzada i confiden:
cial dirigida a facilitar ajut | orento-
cits per a qualsevol tematico Hinance-
ra i de serveis en les millors condi-
cions gue lo priméra entitot finance-
ra del pals pot oferir. En la gran

Reunid de 'Associacid frencesa amb UAssociacio Catalana Estin 93
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majoria de casos, els ossociats que
resideixen fora de la ciuiat de Barce:
lona no coldrd que s'hi desplocing
n'hi haurd prou que fruguin ol feléfon
318 06 70 i demanin per les se-
nyores Mercedes Granado o Maria
Capel, o els senyors Valentin Geo o
Gregorio Elorza.

A fi que les relocions de
collaboracis entre la Fundacié Pri
vada Catalana de ['Hemofilia,
'Assoriacid Catolano de ['Hemofi-
lia i la Fundacié «a Caixa# siguin
al més estretes i profitoses possible,
s'ha constituit uno mesa paritario
amb representants de cada instir
cid que es reunird periodicament
per examinar els projectes de
collaboracia.
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curiositats

La agresividad en los nifios se

l'h*hf-' i h_l f*l';"l"ﬂf_‘i:f.;ﬂ

Seqin un eshudio francés, las conductas vier
leitas de los nifies se deben menas o un
problema peiquidiico gque o la educosion
que reciben, sobve todo a una foll da afec
lo © gs ung autoridod paterna, segin sefic:
lon estos especiolisias franceses, que han
ieollzado varios estudics para buscar posk
bles defectos patolagicas ligadas o la crimi
nalidad-juvenil. El Dr. Foul Messerschnidt
director de lo Unidad de Psicopalologia del
Hespital Ammand Trousssau, de Pars, asegur
fa gue ks principales cousas de los ooios de
viokencia comefidos por los nifics sstan en b
tamili:

Envsu opinian, un smome fumiliar excitante o
de padres psicalégicoments débiles. aloohsr
lizon o, sobre lods, vickenios con sus:hijos
sain fochores de riesgo

Sequn los esludies realizados s hata) de
nifios con edades comprendidas enire |03
s8i5 ¥ Oocho afios que odophan comporio:
mienlas provocativos y son insensibles al
dolor ajenn,

El exceso de television dificulta

la comprension de la lectura

Scoin un estuchio realizada par el Gobler
no de fos EUA sotre 1 40,000 esludiontes,
se llegd o o conclusitn de que sélo ente
el 2 y el 4% de los estudianias son copo-
cas de parelbin comenientemente las froses
mas complejos o de analizar fexos |k
=

Er el nivel elamenial de comprensidn leida
frases simples sobre: hechos: concretos sdlo
&l 75% de los alumnes del ciclo superiar y
el 5%% ael ciclo mias bajo puedsn infergie
tear loss fexdos.

leis alumnos que mastoban peoies nivelss
de comprensicn coincidion con anuelios
aus permanecian més iempo anfe & felev
ol

1 Confirman que un asteroide
H acabo con los dinosaurios

Los aburridos suelen ser dog-
maticos y antisociables

Los personos aburtidas suelen sar dogmeil-
oas, impulsivas v onfisociales, segin se des

! prande de un estudio realizodo per el equipo

dlitgice por el peledlogs nonesmericane Frer
derick Long

En su opinidn, les aburidaos suelen faner
ideas rigidas. Mo son demasiods sociales v
siglen tener problemas: para conchir los pro-
yeclos que requisren clero liempe,

El eshucic: realizade sefials que los personas
mensionades suelen verla todo blancs o
negra y rechozon nuevas lomas de pensa
mignio, Tambi@n indica que no 2on proparn:
505 O CONCCET o genle nuevi v gue les falk
ko pemeverancin, por este mofivo dejan sin
terminor los proyecics lorges v estmulanies,

El eitads psictloge da ung sers de conse
o5 @ los parsonas que se aburen en el o
Baijo. “Fstas parsonos deben oprander a ser
Bexibles & infenfor aceptar los matices, s
mejol rabojar en equips porgue esto. est
mula v modera de farma significativa el

impet.”

i ko teoda segin lo cudl |o exiincian da los
{ dinosaurios fue provocads por lo coida de
£ uninmenso ageroide sobre o Tiera hace 65
i millores de ofics: B aguipa de invesligado
| res del Instituto Mlanetorio y luna da Heuslon,
i diigida por Virgll Sharpten, ha comprobia
i do que el criter de Chicxulub, en lo genin-
i sula del Yooaowdn, fue cousods por el impoc
i to dal asteriode. Lo investigodores esiman
i que sl crdter fiene un diametro de 300 kile- :
P metos :
{ El metearita impacté contra ls Tiena @ uno

wvelacidad de 1&0.000 kidmeiras por hara,
El choque det msterode provecd lo exple
sian de 200,000 kldmefros cibicos da
sugle y pledias,

LLEURE

Los p."ﬂlﬂs l:'mmm.tffifﬂs, e

A invento contrg o condaminaeion

Uno empresa Sueca a lanzods ol mercods
platos v copas que pueden ser comidos

{ después del almuerzo, eliminands asi el

problemo de los desechos, Lo compasicidn
de los plotos, pamite qua, sl son obando-
nados; desaparezean hasia sudlima huslla
en un ploze de veinte dias

ta legada del producls ol mercada. suscs
ho fenido gron repetcusion;

El éxito estd gorontizado, puesio que los
grandes codenas de fasfoed hon encargo:
do sobre la morcha un millén de plates,
Camo lodas las invenciones reveluciona:
rics, &l plato comestible esd protegido por
b femmule secreto,

Se sobe gue esta compuesto par un 5%
de patata, un 4, 5% de fbros vegetoles y un
(0, 5% de una sustancia no reveloda que do
ol plato consisfencin, rgidez & impermeabi-
ligderd,

Proponen usar platos azules a las

e necesiten ade.

W sxpero nodeomencano ho descubierta
un nuevo métods parg odelgoear senir |o
comida en plotos azules. «Ciertos coldeas,
coma-el ozl v &l plpun, reducen o ooetio
de modo que usted comerd menoss, afirmo

Maron Walker, autor del lbre The power of

cotow: «Eso se-debe o gue esos colores no
s comientes en ka naloraleza en los aliman:
s que tomamas, explica. Walker adora
gue, shay algunos pequefias excepciones,
peio en general esos colores no estan el
cionados con la comida,

Cuando usked los ve rodeanoe |os alimen-
o5 opagan su opetios, Bl mamdn v el blan-
co son los colores o evilar por qulenes
necesiion peider peso
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KIKA

LLEURE

La cinta espanola mas

uando, cooel murmento dee esei-

biv esla erdnica, hoce apenas

tres semanas que la dltima

pelicula de Almaddvar T sids
eulrenada, [ recandacion de 1agquilla en
nuestro pais la sitda ya en el secundo
puesto, o escasos millones deopeselas de
Pargues Jurdsico, Silenemas e cienta qie
ésta fue calificada casi undnimemente por
Lt eritiva como i die s peores pelivalas
il Lo bistonia del cine, la cosa no deja de
ser preccupante: jes Kika lan mala como
ese hodrio que pretende Taeemas comul-
war cont dientes de dinosaurin?

La respuesty es, rolundamente, nao,
aungquie las vrilicas que ba recibide oo han
gich tocln Io fvonables que o autor hubie-
ra deseador Lo gue suecde cs o noest
manchern universal, después e haber
ascendido de las catucwmbas del under-
groumnid hasta Lo alta comeding coenti en ol
sucl patrin con un priblice fiel. Ademds,
[ campaiia de s altime trabago ha sido
concienzudamente proparada fabondantes
nalicigs del mdaje. video-clip promocio-
nal. reporlajes de prensi. entrevislas en
televisidn, ek, ), ve enoel momenta i =10
eslreno, quicn mds uien menns tocle el
mndo sabia quien era Kika

Kikn es Verdnica Forgud, Y. parm quie-
nes hayan seguite las Glimas pelivulas de
la wetriz, con el ya estéd wodo dichor una
mujer que mezela la sensibilidad v la
i ureE eon i enle prerversion en
au relacion con los hombres: on cordero
entre chavales que, sin embarge, como
sucede en los coentos infantiles, sale e
rositnilmente tiunfadors, 51 se peede con-
siderar la huida un trianlo, Pore preimera
v sudireetor dics haber hechn una peli-
cula manigquen, “oon un tratamients nord-
lizta epue castiga a los malos v premia g los
benos". Lo que sucede o5 que Tnomaral
de Almoddvar no coineide con la maoral

esperada del ano

KIKA, Espania-Francia, 1993,
Guion y direceion: Pedro Almodovar,
Fotografia: Alfreda Mavo.
Intérpretes: Verdniva Forgud, Peter
Covate. Victoria Abril, Alex Casanova,
Raossy de Palma, Charo Ldpes, Santiogo
Legustictn, Anabef Alonsa, Bibi
Andersen, fesis Bonilla, Karra Elejalde
v Manue! Bandera. Estreno en
Barcelonag: 4 de noviembre

suctalmente aceptada, es una moral sul-
VETRIVIL

Forguee en cala pelivola, en ciera
medicdi, Almoddvar recupera algunos de
los elementos que le Ticieron Eameso vooue
parieia haher alvidado en Tas ailtimas: la
provacacian, el refleje cmel v despiadarda
il esa Fapaiia profunda que shora se dis-
froazan con los trges [ulorslas de Jean Taol
Craullier, Y s Bigieo pensar que a un
liveetar que siempre ha encontrado su
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vetn en los complejos recovecos del cora-
gie humana le malste o bamalizacion v
comereinlzaeidn que de los mismos hice
la reciente mada de los reality show, Mo
fquier gue mi violacicn sirva para vender
iz leche™, alirmn Kika en uno de los
momentos culminantes de Lo pelicola, Y
es gque el persongje de Aadeea Caracoria-
el (Wietoria Abwil), aungue parece acceso-
rio, tene una importancia decisiva en ol
desarmllo del peqguesiio dama doméstion
el la protagonista.

Drrama doméstico que, g su ves =e
rochen e o Talsn intdgn -la muerts de la
madve de amdn (Alex Casanoval, resuel-
Lt ddescle Japrimers sospecha- gue daouni-
il a i melato nlgo dezlahazado.

Noes casual que la primers inlencidn
de Almcddvar Tueen Hiolar o pelicola
Collage. pues algo de ello tiens sy cons-
truceifng o en un divector que nuoncea ha
tenichs come mérilo la Taeilidad aaeeativa,
e e asee o detecto: las secuencias
se guceden a veces sin demusiada ootiva-
cicn, el vl decac con ecoencia ssolwe
tonlo dhespiids de la magistral secuencia de
la violacidn de kika- v el relato se hace
mbrineado, diffel ¥, HoVCCes, inclisso abu-
rritl,

Lo mejor, como sicmpre, csos
personajes -subre lode femeninos- que
tan bien rellsjan lo mis escondidn de
nusobros mismas; los didlogos brillantes,
parodia del habla popular v colidianag:
esa reflexidn dura acerca de lo gue esla-
maos haciendo con noestras medios de
comunicacion e masas, que es decir con
neestra realidard v pon nesotros mismos,
e I que oo hay duda es deogque, por
aceptacicn o rechara, no dejard a nadie
imlilerente ety por ahora, diltime: Almo-
i,

Juanite Reseco




Ingenieria genetica.

Investigacion
responsable

Qrojue, para Eﬂ'j,"!:! rionormal es avanzar

Avancemos juntos,

Bayer ¢
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Barcelona, 10 de junio de 1993
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£ Fsta es ko historia de Juan
_—_)__. Rodrigo Garridn, Juan nacido
en Barcelona ol 2 de marzo de 1962, 51
ustedes han hecho la cuenta... st: freinta y
un afios, Juan, como toda persona hijo de
vering, trabaja, en una tenda de embuti-
dos, todo eso no es importante, pero ayuda
a tener una idea de Jyan,
La historia verdadera empieza un dia cual-
quiera, cuando Juan se da cuenta de que
no tiene “amor”, 5i entendemos amor
como una amistad con momentos eniticos,
&l no posefa este sentimiento tan importan-
te o0 et sociedid,
Se planteé una biisqueda implacable e
incansable por toda la ciudad. Juan era
bien parecido, alio, atlético y ojos amules.
Lo primero que pensd fue salir de marcha:
hares, discotecas, playa, campo, buceo,
piragtiismo, ete, Compré ropa, gafas de sl
coche nuevo (100 CY), tma agenda y un
boligrufo. Todo fue perfecta durante mucho
tiempo. Juan, al salir de | charcuteria, erm
requerico por mil y una amistades, llegaba
u casa los domingos a las seis de la madm-
girla, cenaba por todes los restaurantes ile
la cinedad, copas ¥ alterne en mil ¥ un gari-
to, per Judn segufa sin tener “amo”.

EPOCA DE DOLOR

Poco a poco, ¢ desengafio v la apatia de
un trabajo con pocos alicientes le Hevaron
i una fuerte depresidn, los amigos desapi-
ecieron cuando su cara pélida y con ojos
de enfermo esquizofrénico se hizo evi-
dente,

Juan cuyd enfermo, no comia, tdo el dia
en lo cama sin levantarse, el televizor fue
s mejor aliado: se pasaba diecincho horas
delante de Tele-5: hasta que su madre, un
i, e fue o visitar, porgue lo que oo he
COnTienlan |1} €8 que ,Ellull vivin solo e un
lindo apartamento en la izquierda del
eixample de Barcelona,

DING, DONG.CLIK, CLOK.CLIK, CLOK.*

* gapatillas de dormir,

Juan: jOuién llama?,

Madre: Hijito mio, estis como un golonidri-
no, madie te ve desde hace tres semanns,
no e encuentras bien?,

Juan: Hala, mami, jeudnto tiempo sin
vertel,

Madre: Hijito mio, hui, hui. hui.... no tie-
nes buena cara, tienes que ir al médico
inmedigtamente; vistete, te haré una paetla
para que te alimentes un poguite.

VALLE HEBRON

DOCTOR RIQUE: Mira, Juan, no te enga-
fiaré, |0 tuyn es grave, tienes que ingresar
en el hospital,

Juan no tenfa prevista ina estancis en
hospital, ef trabajo.... las salehichas, los
chorizos, la mortadela v el salchichin le
echarfan de menos, el jefe no le renovaria
¢l eontrato, la comida del hospital era
malisime... 12.30 homs: {Mamal, te piden
la cartilla del seguro..; la mujer no e
Elerd..., g5 un poco sord...

URGENCIAS

Juan se pasd trece horas en urgeneias, un
médics le sentd en un sold, le pregund
aobre el amor v le diagnostied: dolor apre-
sivo en el parietal izquierdo debido a falta
tle famar™...

Una enfermera entrd en Lo habitacion con
una bolsa en la mano, pinchd la bolsa y
extrajn el Hquido, seguidamente le puso
una goma en el biceps v le introdujo el
liguichy lentamente... Le preguntd el conte-
midde dhe 1 bolsa: Enfermera: Es un Hquido
(]uer L el desamon

A Juan le ingresaron en la habitacidn 214
de la primera planta, le dijeron que el
medicamenti tardarfa en hacer efecto unos
ruinee dias, era un medicamento nuevo
no = sabfs muy hien la rapidez de su
aeeiin en cieros pacienies,

LA ENFERMERITA

E Juan, harto del hospital, aburrido de contar

26

e,

las horas y nervioso por tanto médico por
la habitacidn, entrd en un estado de ansie-
dadl, porque cuando su madre le fue o vera
st pisito de soltero del eixample...

Fn estos momentos, una enfermera enbié
gaciante, con un fmpeln majestueso, weina,
ella, de 1o habitacion y me inlerpuso ana
vipsstiiin,

Fnfermerita: ;e cambio el apisite?

Juan: (ué voz, qué mirada, qué ojos, tiene
un par de tetas!...{Dios mio, qué pedaza de
mjer..!

Enfermerita: Te digo, Juan, que si cambio
el apésito; Juan, Juan; doctor, doctor,

 Juangeodign Feera”]

L0 CONSEGUT!

Fin dias posteriores. Juan fue entablando
una cierta amistad con la enfenmerita; su
experiencia en la charcateria le sirvid de

¢ algo, le paso una tarjeta de disefio con el

teléfono del spisitoe, Venga, chica, llamale
a vasa i partic del midreoles,
Enfrmmernta: Si... te laman®,

i Juan: Eres una chica muy bonita, llimame,

Pl
[ins mds tarde, a la enfenmerita le pieaba
la curiosidad de conoeer a un chico tan

i simpitico y Hamé al eféfono que Juan le

pasd en el hiospital.
EPiLOGO
La enfermedad de Juan mejord astenzihle-

mente, la depre desaparecid, su cara radia-
ba e hermosura, los ojos azules como un

boeielo estreflado Inillaban como nunea; en

fin, el amor entrd en su vida v sus males

¢ desaparecieron,

MORALEJA

En griego ananke significa que algo diving

3 del mundo pone limites imebasables a toda

pmihlﬁ accidn migica. Se |H'lll!'fH. entender

i que en la vida no dependemos de «la tée-

micas sola v exclusivamente, tambicn hay
fuereas que influyen de una manera deter-

minante,
Luis Miguel Rodriguez,
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entendre que és ['hemofilia

arta Picd i Pascual va

néixer a Barcelona Fany

12, Després del bat-
xillerat va estudiar la carrera de
medicing a la Faculiar de Medici-
na de "Hospital Clinie de
Barcelona. Assolida la Hiceneiatu-
., va trehallar al Served d'Hema-
tologia del professor Soriano, Al
cap d'un temps va encetar una
curta trajectiria en un laboraton
privat, activitat que anava combi-
nant amh 'assisténeia al Clinie.
Finalment., deixa la medicina pri-
vada 1, Pany 1970 va ingressar al
Servei d'llematologia de la Vall
d"Hebron.
s casada amb el Cap de See-
cit d'Hemostasia de Bellvitge i@
dues filles: la pran és perviodisia |
it petita fa artesania amb pell. Les
seves  principals afeccions sin la
masica, llegir (compra els libres
de tres en tres) 1 eninar. i agra-
i la natura 1 sobretot la mar i la
naveracid a vela, de la qual gau-
deix amb un petit vaixell propi.
També I agrada molt la natacia. la
fotografia submarina i passejur
pels barris vells de les ciulats.

(Juan ¢ on va prendre contacte per
primer cop amb la problematica de
UChemofilia?

Ll meu primer eontacte va ser al
Servei d'Hematologia, a la Seccid
d'Hemostasia, de la qual e Cap

la Dra. Monasterio, Della vaig

aprendre moltizsim sobre hemo-
filia i els hemolilics, 1 és una de
les persones que més m'ha ense-
nvat a atendree els malalts, En
aquella epoca els malalts es visi-
taven a la Seceid J"Hemoslasia de
I"Hospital General i va ser alla on
vaig coniixer els primers hemoti-
lics. Nooes leia de la mateixa
manera Massislencia abans que
avui dia, lanl en els mitjans
ortopedics, de transfusié com, de
laboralon i diagnéstic, i eree que
en aguest sentil <'ha avangat molt
positivament en el tractament de
I"hemolilia.

Quan vaig entrar any 1970 en el
Servel d'Hemostasia, em vaig que-
dar sola al cap de quinze dies, i
vaa ser llavors quan es va presentar

N

T

la primera persona amb proble-
mes seriosos de coagulacia, Fn
aruella &poca la problemitica
de Themolilia feia pativ moll per-
qué disposivemn e moll pocs
miljanﬁ. peri pol=ser no lanl corn
ara. Aleshores no en =abiem
res, dels elecles secundans, 1 ens
preocupava, sobrelol, gque no es
desenvolupés una artropatia
hemalilica.

Des de la perspectiva actial del
seu carree a la Unitat d Hemofilia,
cren que hi han aspectes en el seu

Suncionament que es podrien millo-

rar o reforgar?

Mira, jo penso que qui estigul con-
tent amb el que 1€, crec que és un
mal professional. La Unital
d"Hemaolilia 16 un contingent huma




~ "

i un personal médic prou qualib-

cals per fer-ne una Loital d"Hemo-
[ilia capdavantera, perd lamhé
penso que hi ha coses que poden
millorar=se des del punt de vista
de diagnastic 1 d'atencid als ma-
lalis,

Des dle la perspectiva del co-
neisement dels nous coneentrats
de factor que hi ha, la Unitat fa
un gran esfore per posar en prae-
tica  la terapeutica amb els con-
centrals considerals més innocus,
i ha aspectes que es podrien
millorar, com é= ara Matencid de
Phemolilic des  del punt de vista
oropédic, dins el qual b ha certes
IANCANCCS,

Darrermment,  gracies o una beca
de la Fundaeid Privada Calalana
de U'lTemofilia. disposem d un
psicoleg, cosa que realment era
una mancanca de la Unital. La
Lnitat pateis també d'una manea
d'espai [isic evident, perqué no hi
ha lHoe per alendre correctament
dos malalls a la vegada, Shauna
de portar més feom un hospital de
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dia, amb algun 11t 1 tot, com a
certes unitals dhemofilia.

Ils Ilit= e la Unitat servinen no
solament per poder fer-los transfu-
sions, 51 calgués, sing lambé per
tenir els pacients en observacid |
fque no = hagin de passar hores en
un passadis FUrgineies de la Ge-

neral tl com havia suceeil lins

il

Cuins son els foclors fonamen-
tefs [rergid el broetoment o un
pactent hemofilic sigui el més
correcte | efteap? .
Ln dels fwclors fonamentals és
entendre qui és Phemolilia, 1oen
els moments acluals, assumir lots
cls inconvenients sorgits duna
terapéutica subsliluliva que es va
fer fa anys, Assumir-los en el sen-
tit que no penso pas que es
pugui culpabilitzar ningd per
aquella teriipia substitutiva, perd
dalguna manera els metges sem-
pre sén responsables de la salut
dels sens malalts,

S'ha de condixer la malaltia per-

kit

.

lectament, qué Ii comporta, a una
persona. tenir una  arlropatia
important, o com lransmetre un
missalge positiv o les mares que
sobreprotegeixen els fills. A mi, la
sobreproleceit, em la molta por,

Jil qUE Penso que s ana eosa Ceas-

rant™ des del punt de vista psi-
quic, que no s'ha de ler mai.
També hem dentendre la malal-
liao ddes d'un punt de vista integral,
perqui: actualment tenim les cines
per fer-ho. Phemolilic no només
necessila terapeutica substitutiva
és adin sing que ha Festar con-
trolat per un bon zervel ortopisdic,
controlat des del punl de vista
de la seva salul integral. sigui o
no seropositiv. 1, en delinitiva,
entendre tot el que s'ha derivat 1
es deriva de la malaliia

Crew gque sha avancal prou en
la terapia de Uhemofilia en els
duarrers dew wiys?

Aquesta és una pregunia que ¢ les
dues vessants, Des del punt de
visla de la teripin substitutiva,
crec que s ha avangal pron,

Pert, en els darrers deo anys, una
serie d'hemaofilics han rebut una
infeecis no desitjada i d’alguna
manera ha influit en el lracta-
ment de les hemartrosis. Hi havia
Lanta por, que recordo un pacient
hemoltlic que em deia: "Dira. Pied,
fu més de dos anys que no em
punxo gens", 1 jo 1 vaig respon-
clre:" S7amie, perd també vas més
coix que mai.”

Ara tenim factors més preparals
que impedeixen practicament la
transmissio virica, perd per por de
les inleccions va haver-hi una



temporaca que la genl recorvia por

a la transfuzié i es va abandonar

el tractament profilactic, quan jo
pensa que és un o bractament
deleceia. Hi ha tpoques de la
vida que s'ha de fer profilaxi per-
quit la malaltia articular no i
endavant, i per aixb, ara, es
torna a comencar a ler profilaxi en

"Ara tenim factors
més preparats”

casos concrels darticulacions que
repelelxen saEnanls,

Pel que [a als factors de tercera
generacit, és el millor iractament
pergui la immunital de hemofi-
lie no es ressenteisi per la transfu-
sid repelida de proleines estra
nyes. [Vallra parl, cerls estudis
r'{:".'"’.li'.'irl |||,H! |“.|$- ﬂ!l]“[)ﬂ_‘]ullﬂ]ﬂ
F]l'[l[]”':ixﬂn l"{z:."'\- illl'lil:}i(l_(_'l[’:_l lELEt‘ (4]
pas els concenlrals menys purifi-
cals, amh la qual cosa jo no estic
il"acord, Ara se’n troben més,
d'inhibidors,  perqué es busquen
moll més. Nhi ha de tan baixa
F}rl1ér|f_'il] |||.”'. “1i Ty 2= .r:'.l rl
recerca exhausliva, passen desa-
percebuls,

Voste, que coneix profundament el
col-lectiv hemofilic. gquines diferén-
ctes troba, en general, entre els que
tractava fa vint anys i els gue trae-
ta actualment a la Unitat 7

La psicologia del malalt ha
canviat bastant, perd hi ha coses
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que encara son igual que abans.
Per exemple, les mares joves que
no sabien que  eren portadores 1
en lenir un nen hemolilic, lenen
Pensurt de la seva vida, Pel que
[a als malalts no seropositius,
podriem dir que el tractament si
(que més o menys és el mateix; i en
el malulls seropositius ha  can-
vial moll, perque penso que
aquesls necessilen una atencid
psicoldgica més important 1 a
vegades el propt malall no se
o,

])l.‘-'r' "I'i.. LI LJF‘I“! F}l'l.'l'hlfj'""‘_"ﬁ Hléﬁ
imporlants, aclualment, és el dels
E}HlT:t‘: (:ll]f‘ (NN 'l."”l":"“ (.Iu!_"f El;:_-t H5E0U5
lills sipiguen que sin seropositius,
Aixdg =2 un problema gren per-
1I|..I[x.-1, “:“H HlH- (Ji'lr'“il Ull._':."l’fI= f:"li?‘ |}El]“t‘5
lenen la |b?|||'i;| proleslil solire
11|H “Hh i i E'li F]‘i“l(‘”!l 'If"r e,
Pert, a partiv dlaquesta edal, =i
ffi jl'h-'{': 1) ."'till.] 1i||!'! 1./‘."| %E‘l"i{j'_'l."_ﬂi_lj_l]
I:jf}t l‘!n”lal”il“ﬂ' i]lgl“’ i'll‘n-"]lL]!llEIl'i_{I—

menl, Jooentene els pares, pergqué

resulta molt dur diva un Gl que

&

és seropositiu, i per aixd sTha de
fer amb una eura 1 una delicade-
sa extraordinaria. amb la presen-
cia dels pares, el metge 1 el
peicdleg, 1 explicar-li que potser
no és tan gren. Hio ha persones
amb uns nivells de cel-lules T4
maolt haixos, 1 mai no han fot una
infeceid oportunista.

A causa d'aquestes  infeccions
oportunistes, cls malalts passaven
hores 1 hores al Served d"Lrgén-
cies, m consta que I'Associacis
Catalana de  I'Hemofilia ha arri-
bat a un acord amb ¢l gerent de
Pllospital perquée agquestes situa-
cions s'arreglin des d'ara.

Com  a assistent o Diltim congrés
de la Federacid Mundial d'Hemofi-
lir. que es va fer a Atenes, ens en
podria destacar algun tema con-
eret?,

A mioem van agradar molt les
ponencies de tipus psicolbgic,
amhb les quals vaig aprendre
moll. | des del punt de vista estrie-
lamenl cientific em  va  impres-
sionar moll una comunicactd que
es va ler sobre hemofilia, a
cirree de la Dra, Nilsson, de Sue-
v Ya presentar fotograties d'un
ot jove saltant tangues 1 el va
presentar tot dient: “Ls un
hemofilie”.  Un altre professor va
dir que el més important era que
les artropaties  hemofiliques no
tornaven a aparcixer si es feia una
profilaxi seriosa, i per ell aixd volia
dir fer quaranta-nou setmanes
Iany de profilaxi. o signi, tot I"any
prategit. Ks comenca amhb tres
cops la setmana, durant una tem-
porada, 1 posteriorment s’acaba




amb dues vegades la setmana.
Sha destudiar molt bé Pehcacia
del factor en cada cas personal i
controlar el residual del Tactor al
cup de quinze minuls, 5i és
necessari, es repeteix el control al
cap de vint-i-gquatre hores, i si els
resullals no sdn dptims,  pol ser
que la dosi no sigui ladequada, o
que el factor no tingui una bona
capacitat de recuperactd, | per tant
culgui busear-ne un altra,

Un altre tema important va ser el
de la vacuna de la SIDA, que de
moment no = ha trobat la manera
("obtenir-ne una que sigui efectiva
o que es pugni donar a  tothom.
De  tota manera, els laboratoris
porten el lema bastanl secreta-
ment, perd estic [rancament
esperangada perquis es van
desenvolupant  linies  de tracta-
ment. incloent-hi vacunes, que
poden ser efectives.

El que va quedar molt clar és
que el millor tractament, actual-
ment, és la hiteriipia o la tritera-
pia. enfront de la monoleripia
(només AZL). Cree que €5 maolt
important per tal Fevitar les infee-
cions oporfuni=les per tractament
profilictic.

De cara al segle XXI, 65 possible
ser optimista amb relacid a les
noves  tecniques com Uenginyerta
genetica o daltres relucionades
amb Uhemofilia?

Jo no tine cap dubte que en espa
de dea anys s haurd resolt. Jo
penso gue st Avui en dia es frae-
1a de saber, exactament, quin oe
de 1o moleeula és Pafectat, Quan
ho sapiguem amb certesa serem
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capagos  de canviar lestructura
de la molecula. També, de cara als
concentrats e factors, es [a un
esfore perque cada vegada  es
puguin  aconseguir més purilicats
i, sobretol, més estables. El Tactor
actual és molt labil, 1 21 saconse-
sufs una vida maxima superor a
les wvint-i-quatre  hores, podriem
parlar d'instaurar bombes o dispo-

"Els metges sempre
son responsables de
la salut dels seus
malalts”

silins substitutivs de factor en els
milalts per evilar les molesties de
la punxada difiria.

Serice just que els pacients hemofi-
lics amb serinsos problemes articu-
lars 1 immunoldgics rebessin peri-
sions de gran tnvalidesa?

Si. 1 a més, penso que és obli-
sat. Es (otalment just, i erec que
ni tan sols caldria fer informes
mérdics per a la concessio de la
invalidesa.

Des del punt de vista soctal {
humé, com definiria vosté una per-
sona hemofilica a algii que no en
sithés res, de ln malaltio?

=1 la persona rep un traclament
com cal, no hi hauria cap dileren-
cia entre un hemofilic 1 una

Al

P e N

altra persona. hemofilic és una
persona  com tothom, perd
I'tnica diferéncia que té és un fae-
tor de la coagulacis  alteral. Per
mi. s6n persones ahsolutament
normals, que a causa de lol el
ques acompanya la malaltia Ta que
el col-lectin hemofilic desenvolu-
piuna agressivitat, que, de certa
manerad, (eobo logica.

Com o aneedota personal, us divd
fue no vaig trobar gaives diferen-
cies en un grup  dhemolilics
cataluns  que van anar a Alenes.
Potser pujaven al teatre «(FEpi-
daure ambh més dificultal que
allres persones, perd poca cosa
més. .

Penso que el més important és
que tots sapignem gawdiv de la
vida dia a dia, malgrat les inco-
modes conseqiiéneles que com-
porta la malallia.

(e li semblen els acords pactats
entre ['Associacid Catalana de
I'Hemoftlin i el Govern Central?
Quant a la quantital  general,
sermbla que no sigul massa gene-
ris, perd des del punt de vista
de les pensions que arriben a tol-
hom és molt important. Penso
que 1¢ rad el Do Rutllant, quan
div que més val un mal acord
gque una hona demanda. Per tot
aixds vnll fer amibar la meva feli-
citacid a FACIL per tota la lasca
feta i el gran esfory realitzal, cosa
que ha estat reconeguda per la
mateixa ministra de Sanitat,

{Entrevista realitzada el 25 de maig de 1983, a
Ia Unitat d'Hemofilia de la Vall d'Hebran].
Lluis Miguel Rodriguez Cartidn i Jordi
Galofré i Sanchez,
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ACORD DE COL.-LABORACIO ENTRE
L’ACH, FPCH | «LA CAIXA»

L'acord de colelaboracié entre I'Associacié Catalana de 'Hemofilia i la Fundacio «la Caixa» es
concreta essencialment en dos aspectes:

La direccio de «la Caixa» ha designat una de les seves oficines mes importants, la que es troba a
la placa de Sant Jaume, de Barcelona, al costat de I'Ajuntament i davant el Palau de la
Generalitat, per prestar a tots els associats de 'ACH una atencio personalitzada i confidencial
dirigida a facilitar ajut i orientacio per a qualsevol tematica financera i de serveis en les millors
condicions que la primera entitat financera del pais pot oferir. En la gran majoria de casos, els
associats que resideixen fora de la ciutat de Barcelona no caldra que s’hi desplacin; n'hi haura
prou que truquin al teléfon 318 06 70 i demanin per les senyores Mercedes Granada o Maria
Capel, o els senyors Valentin Gea o Gregorio Elorza.

A fi que les relacions de col-laboracio entre la Fundacio Privada Catalana de I'Hemofilia,
I'Associacio Catalana de I'Hemofilia i la Fundacio «la Caixa» siguin al més estretes i profitoses
possible, s'ha constituit una mesa paritaria amb representants de cada institucié que es reunira
peribdicament pei examinar els projectes de col-laboracio.
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