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En el siglo XXI seremos
participes de avances
hematolégicos, fruto de la
labor que venimos
desarrollando desde 1940.
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Salutacio

e es muy grato tener la oportunidad de escribir unas palabras

para la revista “HEMO PACTORT de la Associacio Catalana de

'Hemofilia, en su nueva y renovada etapa. Siempre he considera-

do que ln informacion v la comunicacion son elementos claves
}J‘“’-I'H f.'f?fi."l'f.‘-g.f-f-l.]' LLILs ﬂhjf"f-fl:ﬂ.‘h ”!fi’.‘! f!r}-" it h!.ﬁ' f".'if”!‘l'"!‘l’]'!i.!'.’h: f'llF'I"H.”.H'”f”-!'.‘iﬂ-ﬁ I"jl'h‘-‘ i
IHRSOORS (05 TLRLE T .

Lats conversaciones gque el pasado ano mantuve, como Subsecretaria del
Mintsterio. con la Associacio Catalana de U'llemofilia para encontrar entre todos
una solucion a las situaciones sociales v médicas que os afectan. me permiticron
profundizar en vuestros problemas v establecer solidos lozos de amistad con
ﬂ-lIg PEFLERS fIl” Treesiros I'!"IH"-I".-‘S-I"H“”!.f-f‘h:.

Me gusta repetin, porque ast de verdad lo pienso. que lus sociedades moder-
s se caracterizan por la eolaboracion v corresponsabifidad de las organizacio-
nes civifes en las tareas del Estado. v, en este sentido. las asociaciones de hemafi-
licos dan todo un ejemplo.

Saludar desde esta paginag o lo Associacio Catalona de Hemofilia, a sus
”'-'J-I;-I"l;il"‘l"}.‘i .1'- 1'.'”!”IHH'FHIHF'I'-.’.\Z._ R PECOROCEr, i e ”H}Hs {-'i Eb:‘fi!.{“f"z'ﬂ _'!r' ["l; 'E'"I_"'}'E"ﬁﬂ COf
los que trabajan por la integracion real de los afectados de hemofilia a una vida
plena en todos los aspectos,

-"I".Tr'_,l’i*h}.'i.rur'if?n LS STELCEL.
Méf
Merrin .{ngfﬂfr-'.q Ameelor Millin

P ncon N



EDITORIAL

¢, doncs, ja som aqul de

nou; | sembla que, de mo-

ment, complint els terminis

gue ens haviem fixat. Des-
prés d'aguest Nadal, gue esperem
que hagi estat per a molfs de vosaltres
una mica més alegre, encetem la pri-
mavera amb nous arficles, nous pro-
lectes, noves ganes de fer d'aquesta
modesta revista el metor de la comuni-
cacié entre fots els hemolilics de Cata-
lunya,

Tenir la revisia a les mans, veurela
com una realitet palpable ens va
convencer de la seva utilitat. Aquests
darrers anys d'activitat de la nostra o

vastra- Associacio semblaven més :
buits perqué mancaven aquestes pagl |
nes per donar festimani de fot alld que

hem fet i continuem fent fots plegats.
En un col-lectiu com el nostre, que ha
fingut histdricament una certa fendén-
cia a l'aillament, &s molt important que
cadascun dels seus membres es vegi
representat a les planes d'aquest nou
Hemo Foctor, representat en les activi
fats de |'Associacio, en l'opinic dels
professionals o, amb la seva propia
veu, en les diferents seccions de la
revista,

Sembla, segons ens han dit uns
ocellets, que l'acolliment que entre
vosaltres, lectors, hon tingut tant €l nou

guts ha estat prou favorable. Aixd ens
fa pensar que la nostra finalitat s va
acomplint, i estem més animats que

mai a continuar aguesta lasca, que

| esparem arradonir en breu amb una

memorable festa de presentacié de la

qual ja frindreu noficia.

Aixo, perd, no ens ha fet minvar el

. desig de millorarla. Aixi, dones, no
| solament hem volgut evitar les deficién-
| cies | les errades que se'ns van escor

par en el darrer nimero, sind que

aques! ja us arriba amb algunes nove-
i tats, com és ara I'augment del nombre
- de planes en color o una més gran
- qualitat del paper. També tenim la
: col-loberacis d'un bon nombre
- d'especialistes -a qui hem d'agrair des
- d'oqui la seva parficipacié desinteres

sada- els articles dels quals us anirem
oferint al llarg d'aguest any.
Ens agradoria, perd, gue la vostra

¢ lasca no es limités a seure al sofd i lle-
. gir el que uns alires han escrit, perqué
| aquasta és, sens dubte, la vostra revis-

ta i les seves planes sén obertes a fols

| els qui finguin alguna cosa a dir. Per

tant, animeu~os o agalar la ploma i a

- col-laborarhi, encara que només sigui

per expressar la vosta opinid sobre la
revista, sobre |'Associacid, Per expo

| sarhi els nostres problemes; aguesta
i és lo finalitat d'una seccié com «la
. veu del soci», perd ens agradaria que

|CI vostra veu se senfis també en |E"5

. altres seccions.
disseny i el nou format com els confin- :

Jo teniu o les vostres mans aguest
nou nimerc d'Hemo Factor: ara és el

voslre fam,

LA JUNTA
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ENTREVISTA

Ministra de Sanidad y Consumo

acio en Maded el 10 e
[ 949, es14

casada v lene res hijos,

I'H'Il.ihl'l" lill‘

Fatudic bachillerato en el Ticeo
ltaliane de Madrid y es lcenciada
en Derecho por la Universidad
Complutense de Madrid. Fs diplo-
mada en Derechos Humanos pos
el Tnstitul des Droits de PHomme,
de la Universidad de Estrashurgo.
e hiwo Lo tesiz doctoral en L Her-
vitrd Low School, de Lo Universi-
dad de Harvard, Cambridee, Mas-
sachusselnts, EE. UL, sobre el
Derecho de Propiedad Industrial,
Fn 1973 comenzo a ejercer la pro-
fesion de abogada v en 1982 e
elegida diputada de la Junta de
Gobierno del Tluzire Colegio de
Vhosudos de Madrid, cargo del
que dimitii en 19660, Desde enton-
ves v hasta 199] estuve al Trente
e T =ecretarin General Téenica
del Mimisterio de Olias Pablicas
Urbanizmo. A partic del mes de
junio de 1990 v hasta su nombra-
miento como litular de la cartera
e Sanidad v Consurmo ha desem-
pefiado el cargo de Subsecretaria

ile este mismo Ministerio,

sCuando era Subsecretaria, se
imagino alguna ves que llega-
riet o ser ministra?

Nunea, nunca me pasi por la
imaginacion, y las razones son cla-
ras: primero, nunea habia pensa-

Sre, M2 Angely Apdor 1oels seny enrreviseeadors Carles § Robert

tll.fl. i rni 'l.i||<'1.. S0 IIIiIII.-'&”':'l. L6}
LTk COsa [era mi Hill|]|'l.‘l'll2|1'r]|.t", v
hl'HlIII(lU. lI"h|IIIIII|II] |It|llf. |I';'I|.I<'!I_ii|||!|-H
T R Hlll]hi'('l'l:!“f'iil, e e IHH‘H]

nnea por la irmaginaeon,

JQue ventajas v qué inconre-
nrerkes Hene ser minisieon?

L= venlajas son que puedes
hacer muchis cosas, que puedes
Lo decisiones en asanlos fue e
inporan mucho, que lienes capa-
cidad de cambiar o de mejorar
cosas en s que crees, que lienes
la oportunidad de inlluir en las
deciziones que alectan a la socie-
dacl, para mi eso es una oportuni-
dad v una suerte extraordinaria,
s importantisimo, v pienso que

-.i|-|1|;n|':-. prara i, esto serd und

P o

L‘|£I|]H tll‘i'ihi".':‘t el |'Ili 'l.-ililq"l. ,J_l;l.il-."i

- Pues el sentido

ineomyenicnies?,
|.||:" |i| |T"hFHthL'll.liliii”l:l.. T |:'|-."in
Hi'li?‘cill'iiifl 1i1' 1l|"' 4 [R] |||]|..‘|.||:'h “(",':'.}"'
il Il?il‘l |U 1!”(" 1Il'l"'F'ﬁ‘|h [“F[.l"lI ”ﬂ"
z'.'J”'. |i|.L 1 |]f|1h'|' |1'?‘§”|'\'1'|' ‘“Hi”h |”H
|J|'|Jh|-1'||ri|."\ |.||H: '\.‘HZ|'|:|i||.||.'|'1"|”||:'-||[fL
e |:||'1"|H"1||].=|r'|. 1i1' Py =S4 |.'|||]:'|J". |||:"
|'1""-|§|'l.1"|' L= illliL :‘.-” .'"\(z" |..||||f" l"HIizlll
|]i|!‘_\”|||§|5 _'\ il |.'|" [llF("' Fruee Hllhl:’ll'fn’l
|]|:'||:|["‘|' ||+'z'{:'”' _"r Ii””l]ir'” Frie (l(]}
cuenta de que no lego; el dia o
lflf._l [t} |JL||1I |.'II5|":|LH'J Il‘[l;:(] ||||,H'|"IH.‘"1
|'Ir'l'_‘l:l('lll'lﬂl,'i'i'l”i*.‘i. ”II_HhIJ "-'ui"‘llli(l(] ||E'
Lo responsabilidad sobre todo Lo
IELH' E’!.‘ﬁl.’_"l |'I¢'_L“i{“l(|f'll ERiE =011 |':I.“-'
Heonvenienles, que yo creo que
< compensan con la satisfaceidn
de poder trabajar por las cosas en

]i;lh ‘fl“' C ey,




ENTREVISTA

.‘:.I,“ f"fl‘f" comenlariios g
frase atribuida o usted (Kl
Peridgdico. 193/91) en la gue
dice: «El poder es un privile-
I‘._-_'l:l) f'ﬂfl':' S I'f’;){“’"’l"” hl‘."i IHH”—
I‘IJ Fits.» .I-'J

Yo creo que es un poco verdad,
pao, es verdad; mira, me parece
que las mujeres Hevamos muchos
A010E ll'ul_bzljuluin e todos Los dmbi-
tos de la sociedad, que cada ves
que ha hiecho Talta trabajar por
razones econdmicas o por cual-
quier olra razan la mujer estaba
ahi, v ha estado trabajando; v hoy.
en esla soviedad, en Lspaia, por
ejemplo, estamos en todas las pro-
[esiones, en todos los oficios. en
cualquier dmbito profesional hay
mujeres, voen algunos casos hay
mds mujeres que hombres en
algunas profesiones que <e eslin
feminizando, porque las mujeres
lis escogen porque sacan muy
buenas notas, porque trabajan
mucho, Muchas mujeres eslin
accediendn a muchos trabajos por
I'_'Il'li'l.‘-iii_:‘ll:]lli'ﬁ :I. a o5 =2 -E”.'i'f‘l:h'
aprobando v rabajando mucho: v
sin embargo. en los cargos de
desipnacion politica, en los cargos
donde se reparte el poder, vy cuan-
do dizo designacion politica noome
estoy reliriendo s6lo a los cargos
ilel Gobierno o de la Adminsira-
cion. me estoy reliviendo a los car-
ooz ilirectivos de las empresas, por
ciemplo. en esos, que es donde se
clige v se decide quien tiene el
pocer, ahi faltan mujeres. A mi me
parcce que una explicacidn para
caa razin es que el poder se lo
signen repartiendo los hombres, lo

signen teniendo mayoritariamente

[oss hannbires, Wil la hora de rer| -
Lirlo signen acorddndose e alros
hsenibies, ¥ Haman mds a los hom-
bres que a las mujeres, Cren que

Lt} H'!r'liHil.

i8¢ siente satisfecha de ser lo
segunda mujer Ministra de
Sanidad de la historia politica
e Espana?

Me siento muy orgullosa. Me
emociond mucho coando legué ol
Ministerio v vi el salon donde
eslian tdos los retratos de los
mini=tros de Sanidad que ha habi-
do, Entre todos los retratos de los
ministros, habia une de una minis-
lril., _':r e l:"f‘lll‘:l('in]-lﬁ T“Lll'l:'l{i |]':.'Ir'l'_1l,|f'2
L diniea ministra que ha habido,
Federica Montzenv, [ue una muoger
iy singular. una mujer con una

Yo creo que la
sanidad publica
espanola es una gran
conquista que
tenemos todos como
sociedad.

vida difieil en una momento de la
historia de Espaia muy difieil
tambicn, y fue Minisira de Sani-
dad v de Bienestar Social en oun
momento muy dramdtico, en gue-
e, una mujer de profundas con-
VICCIones; ora ina anarquislia, que,
pari empezar, aceplts ser ministra,
lo que le suponfa una contradic-
cidn wrande con suideologia v con

suactitnd ante la ]‘m]flil‘ii. y lue

4

P

Ministra de Sanidad durante la
guerra, Su vida pasd por avatares
muy diffciles, como la de olros
!'_I'II_II.:;]I,]H l_'"!‘-'F'I‘lIﬁUli'.‘"h. |rf'|‘u Eiﬂ 1r'"i1l-i.] {lf‘
Federica Montseny es muy dura, y
vo siento por ella ona gran admira-
¢idn v un gran respeto, muy lucha-
dora. muy coherente con s ideas,
Murid. como sabéis. hace unos
meses v Lo hizo fuern de Bspana, v
mantuve hasta el final de su vida
s cohereneia yosus convieciones:
es UN personaje muy singnlarn, voa
mi =i me produjo emocidn pensar
que la tinica mujer que ha pasado
|'|Ir|' r=ia I'[‘.‘-'il'l!:'ll'l.‘"ui_l|'I‘|Iil:|<'|[| hi“l Hi[]':]
ella, porgue es una ligara de una
enorme talla histérica. Y dicho
esto, me entrislece que cn los
sesenta anos que han |Ji-'|ﬁi11l{’ﬁ
desde entonces no hava habidn
s MIjeTes, porgue no me pareee
jll:—i.'ll; 1T I'l.i:ll_'["l'ﬁ LlLH' ||I| l!il]?iflﬁl
nijeres, enoese lempo, capacita-
das, preparadas, que =eguramente
hubicran tenido aportunidad de
hm"q'l' LR E T ]F[H- |El Silllillﬁfl. \I:[P
esloy contentisinm te eslar agqui y
tengn ol mavor inlerés en hacer
muchas cosas v hacerlas lo mejor

|]H:'-'i|]|[‘-.

slome son lus relaciones con
el Conseller de Sanitar de o
Generalitat de Catalunya, el
D, Tris?

Miw buenas. Yo creo que el
Conseller de Sanitat es una gran
peesona, un gran Conseller de Sa-
nital. un hombre muy preparado.
miy experto, que estd haciendo
una labor extraoedinaria: v luego.
personalmente, le fengo un enorme
alecto, me Hevo muy bien con él,




jijll

l-.,'-_,.

JCree usted que la sanidad

pihlica espanola esta bien
arganizada? Y gue cree gue
fhabria que ecambiar para goe
ta sanidad sea mas humana?
Yo ereo que la sanidad piblica
espanola es una gran conguista
r]”" fenemos tl'?ll':'l"‘ OO "‘”l'i"‘lii.”l.
Me pareee que hemos egado o
tener un nivel de proteceion de Lo
salud de cada persona que es
importantisimo para nieslrs con-
viveneia, ereo que se ha hecho un
eafuctzo cnomme para la universa-
lizacidn de la asistencia sanitaria
I't. iHH' fanli F|£l|'i| l‘l. 1!1'T|'1'|'|” 1!l"
towla persona a lener protegida su
salud, En Espana aiin no tenfamns
sl hil('l' |||I|_'|- Ii(]ﬁ'“ |iﬂ'|]]|]i|. I‘ii‘l("i'
l:lil"f. Afls 10 l:".‘*lill]:'l 1|||i".("|f“l‘||i.f.||l:|.'l
la sanicdad, v hay, en el afno 1991,
no todlos los |:.-||'m':*.-. Lienen nn sisle-
ma sanilario piblico como el

reLne =l lIlH Ianer:a e no es A

[ W | ||:'I||||':'|| 1|l|i' S |'|:.l||h;?'.:‘i'| |]1|'|'—
l:lIH' I |ﬂ:l:';i‘;il:‘:'|, fllll:" IHIH:L(':‘I 1]“(‘ 15
L ||l'if|l'iF|itl |"|||HIIII'||("|||I|| 1]“("
forlos ez s derecho a tener
|]|'I?|J':-._|ri!|i| nesira HIII|H[. ﬁ}ll]{"i.‘"\-
l:l'.ll' [N ‘I‘.Fl.l & ]HH' l:"_ii‘lllpli]. 11y
enasles un pais que estéd a la calw-
bt | Iil‘l ||||||HIH "| (AN l'i l:|||!'1 :“:ill
E'IIIl]EIr'I‘HU_ IIiI_'A. ][:' I'I'Ii“HIII!':"' !li' |]1'I'—
SO l:lll-l" Fach |il:"|’|l:"r'l IIiIE:;':IXIII |i'H]
thee asistenein =anilara de prolen-
l'il'zflll. _'A. (A 1'| l:llll'1 |'IH|' Larilo, :'H'I'(‘-(lt"‘
M |:'l :'Ih'i?'"l‘l'rﬂ'iit HEEIIil:’Ir'iH 1'| qlli!
|'IL]P"II|IJ FHI;.'_'E]I"II. :t Pk lii"‘IH" IIiH;{_fllt
|i|]i'l lh" H:‘lii‘ili"‘lli'iil F_"l ill_H" Flh !Fllf"(lt‘
|'I.£l":,:‘1'{|:|'|i.|. ‘I' Lkl W o |'-:."'|E_I'{I|~il'| Thh e
asi. Todos tenemas acceso o la
|.'I|'H!t'l:'1'iﬁ|| 1!!"" re=lra :‘-}{I]Lifl, [ R
un nivel médico que es extraondi-
neriamente bueno, Por lo lanto, a
mi me parece que el nivel de
nuestra sanicdad piblica es magni-
fico. Tamhién ereo que tenemos
fallos de funcionamiento y. a

P iicron

Ve, !H]('(l ilifii'l'lﬂ erl Ii'l |'l:|'r‘|f'i|1]‘|
L Hl |I1'i|"i|':r'|||:" ‘l Ll |:"|.?": F]i‘:l'h“””ﬁ
fllH" 2E LR Hl hiH||'l]]i| hE]t1i|?!—
|'iU_ (llli‘f i Yeges E"'HIﬁ ||||‘]hi1l||:‘i|‘|:” 1
albrunas consultas, v que, por
Lantter, Lo menle no se sienle lralada
adecuadimmente v que, en ocasio-
nes, los familiares pasan por situa-
ciones de desinformacion que pro-
ducen angustia,.., y Lambién lene-
mos listas de espera; es decir,
lenemos fallos de funcionamiento
que vo creo que debemos empe-
LUTOs MUY Seriamenle en corre-
e, pero la opinidn que yo lengo
sobre el siztema sanitario piblico
fH!lf_lﬁ“l [ {‘EIFI-I,iHl;'_l, (il Ffi,ll't'ﬂ_:i" Llili!
= LT f'l'_fllll'.'L]iHl,E_I_ I'_ll_ll"" fl'l'_":H“.”H]."\

cuidlar,

sUsted cree positive vy eficas
que las asociaciones partici-
pen en las tareas del Gobier-
no?

Me parece imporlanti=imo, v es
[ER {E'I" |{I"~ '::{I]'{li'l{fl'i‘.ﬁ1i(:u.“- |H|:'|' (lH
].-'_k‘w :‘:ffli'it'l'lulii'_'f:‘-' |||{'II'|H]'“H."|. EH
decir, el Estado tiene un papel
imprescindible en la sociedad.
debe tener una presencia en ella v
tiene que realizar determinados
servicios, por ejemplo, la sanidad
publica debe ser una responsabili-
dad del Estado porgue =dlo el
Estado puede garantizar la univer-
salidad, que todo el mundo acceda
al sistema, v por tanto. el Estaclo,
tiene que financiar la sanidad.
Pero Inego hav funciones impres-
cindibles hov en la sociedad que
no pucden realizavse desde el
kistado: por tanta, las asociacio-
nes, las organizaciones no guber-

namentales, la sociedad civil orga-




nizada tienen un papel mprescin-
dible al que el Estado no va o lle-
car nunca, v cuiando Hega no lo
hace tan hien como lo hace una
asociacion. e manera que esa
colaboracidn entre la lubor del
lstado v la labor de asociaciones
que son capaces de aglutinar los
intereses v las preocupaciones de
las personas v hacer una labor
intermedia es imprescindible,

Las asociaciones,
tienen un papel
imprescindible al
que el Estado no va
a llegar nunea.

Jlde -:,tmj ﬁwmu Londh conlboeto
£ On .iﬂ ll'_ll'f}l!‘]."i—!‘l]lf‘i’fif'f! l';\" li.lrfl'
hemaoftlia?

Yo sabia cudles eran los pro-
blemas de la hemaolilia como lo
sabe cualguier persona, pero con
los problemas creados hoy, que
cxisten hov en el colecliva de
hemolilicos, tuve conlaclos cuan-
do egné al Ministerio de Sanidad
v empeet a tener conocimiento de
cudl era la sitnacion v de los pro-
blemas que habia, de como estala
organizado el eolectivo, de la rela-
cion que tenia con este Ministerio,
Fs decir, que Tue desde el momen-

lo 20 aue ||f-;_{u1" a cale Ministerio,

£ De que manera se desarrolla-

ron las negociaciones sobre el
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tema de la infeccion del VIH
eit Teemaofilicos?

A mi no me gustarfa hablar de
negociaciones, Lo que tralamos
por parte del Ministerio fue buscar
una solucion para un problema
muy serio ereado a la poblacion
hemolilica, y por parte de los
hemolilicos, a lravés de sus orga-
||-|:£{H'i|:]r“'.‘"-. Fve |:'1 ‘]E'Fnﬂl"ﬁflﬂfl 'I'l[:
CONOUCER i Persondas :[l]f‘. a mi me
han pareculo ejemplarves porgue
SO0 e PS00Tas o e |'|L'|l:{§]-| fln I.i'.] ."‘i“]i—
daridad una razdn de vivir v vo
creo que la solidaridad es un valor
lundamental en la sociedad de
|IIIII_'-'; prowr Lanta, a travits de los
representantes de los colectivos de
hemolilicos, he tenido ocasion de
conneer a personas que pailecen el
problema, pero que han trabajado
seriamente, de manera altruista.
con un interds ¥ ocon una eficacia
grandes por resolver el problema
de todo el eolectivo, lo que ha sido
para mi una experiencia desde el
punto de vista personal inolvida-
ble porque he conocido a personas
a las que no olvidaré nunca, Des-
pucs, desde el punto de vista de
mi responsabilidad en el Ministe-
rio. fuvimos ocasion de conocer el
problema en sus justos términes,
cidl era el problema ereado. qué
nineern Ih" I](HH“”HH lth‘lﬂlﬁ:l” [ I.d
siluacion que contemplibamos,
1:||+'1||:?€ LT |:'|."'- ||(‘('('ﬁi(|n“11i‘.'5._ ?rl fra-
Lerimons fli' enconlrar una F‘“l”i’\iﬁﬂ
(quie o -'il-lc'H!ii'l'H i|| |]H[‘|I'{:i|“i|l'r|¢“
Lif"' |.i| i‘.”r‘f*l'lllf!'hil] Ell‘lg“.“iliilh Y |‘]|'”'
I)li"!'l'l.-'_l:ﬁ i]ﬁlii'i(]l'l{ll["‘?“: ‘i(‘- (HINEY: |iJ:I”.
Eso es lo que ha sido para mi el
conlacto con !.-'_l:'"n H."'i”ﬁ"l:'l:r'il:llil‘-h llll'

liermolilia ¥ I =oluciin (e ch-

P oo

contramos para ¢l problema que

Lienern.

cComo valora el acuerdo
"h'l‘l"ﬂflﬂ‘fi?

F.II: [HEHRT]ES] :'i! ﬂ!"“['r'l‘ilh }-"l'l [ Kb
que las cozas en la Administra-
'I'_'].L-:I['E., R Rl b S A LR TR T r‘l‘!”}" [.?i[:'ii['ih..
A 1.-'_|:.‘_-'~ ;.[_{II'.-‘_lrl[i‘Hh illll]l'i"ﬁl:il‘lrl‘ihlnﬁ
frelrel gLe se ut||||i||i.-‘~||‘£:r| EFi{‘.‘]‘I |[H‘|
fondos piblicos, para que las
acluaciones sean ohjelivas y se
irll]'[J{lLlj{.L'Elll kN fll'f'(‘-Hl” da 1A
TIOETER; 250 85 |:'I LR I.i"l ori s
gue hay una sene de procedimien-
o ]'ﬁz'._';!il,l:ll'li" (que ||:'E:‘.-' l.|l|f‘ f'|trtir]|iT'
v que a veces son lahariozsos y
ETLE TS, \:l:] Creo gl l."-l Hl:”fﬂ"i“
s el ('1IIII|JHE‘:III[IIZ_ hemos tenido
{Ilgllllil lli{]('llllilﬂl L ] lil i”l.l:"r'li'll'l'.'-h.]—
l_f‘l(?l“ 1_!!"_‘ |¢'.!.'"1 TP S, :i|gﬁt'| retrasn
1l q'_ilgl:-l-ll FEHELTIE L l“i:'l[l“ 0 ﬂlgljﬂ
LS eoeredo U o s |".|I'-I t'[:h|]f'|—
Lia; rre [LLE= R llin‘-lHl i'-llf__THni'.'lh
I)Eli{'illlli“.“u e |'l|'|rl ”l"gﬂ!‘“ |.”f"|'r'.|.
I']i"‘l Iil;',]?.ﬂ] fue = lfft‘:l:"lhlifl'ri:l [ In'.'l
TIEATRRER, Y WU TR ) r‘[‘i”f'l!‘.ll‘! f|'||1"
pueda haber personas que no
avccedun o las ayndas porgue no
]IE_I_II Ii"‘lli(l(] (‘(!IHH:iI'I‘I:l‘-I‘IlH [Jﬂ 511
Exihlﬁ"rl(‘i{l ¥ na ;Iq'ill IHI(H!IU E'H"l.‘-—
serlir II,I 5"~l:]|‘|l:'i|1|l:|.. Y aa 11 |]T'H!i|'l-:—
(i .‘-'J_"‘I'ii_i e [ e s [Iléll‘lh‘ﬂft“.
{} =l (e i,]l?,{l“lll |H"|1i|('”li:| on f'l
ll{":‘_-'\..'-_l_l'!'l':llll':l =i iIEI Ilillililjli.. fquace ;IIH:II—

Lt l'f.‘?%ill"r'i"l',

f0ue opina sobre lus gestio-
nes !'lill"‘. Irﬂ' ‘f:‘II rl“.'ii.ﬂ'r"f” i I;'I".'\'
hemaofilicos catulanes?

Pues vo creo que han hecho
una ge=tion admirable, en lo gue
vo he conocido, me parece que la
ACH tiene la suerte de contar con




unos respon=ables, personas capa-
ves, personas elicaces, personas
solidarias, de las que yo lengo la
e OGN, ¥ omne parces que
eslan haciendo una labor impaga-
ble por el colectivo de hemolilicos
en Cataluna; porque, cuando se
tiene un |||1'n|_1|:-=|||¢1 tlee esla natinra-
leza, el contar con la =olidaridad v
la comprension de personas que
conocen perlectamente el proble-
ma v que lo delienden con efica-
cia. lealtad, con unos plantea-
mientos que o mi siempee me han
|]u;'ﬂ-i:|n correclos es iy inper-
tante, Me parece que lo ACH es
ejemplar,

Cree gne se ve mal Cataluna
en el resto de Espana? 2 Y
f'f;f”ﬂ Ko v nbeste .‘lﬁ\‘}f"’f‘(h“!‘l’;”
l';l"‘ﬁl‘h' .'11"[!1'1:“‘?

S desde Madeid es desde esle
Ministerio, vuestra Azociacidn se
W O eI |'I""."-"|H:'1|h :'r. |H'|""l:]'
'II.-'_I_I]'l'lE"IIl,t". COry ST iili!Flillfﬁ'l "|
con enorme gratilud por la labor
que estd haciendo: s e=o es deade
Madrid, puesto que el Minsterio
ile Sanidad esta en Madrid, esa es
la opinidn.

Yo creo que Catalufia, desde e
resto de Lspaiia, se la ve, en cuan-
to hablamos seriamente, comao tna
comumidad con unos valores extra-
ordinarios porque en Calalufia Ty
tradicion de personas trabajadoras,
sevias, respons=ables, con una
identidad cultural que mporla
I'I'Illl.'lll:] il |l..lh ﬂ'}lln‘llﬂ:r“".". 1l cl r[ii 220
me |:I|'||'l'|.'l:'i |||||_'\' i:i]‘li‘HH‘l.i:]]”{': 5
l'li'l'il'. :\(I (R RS 1!“1" |‘|ﬂ""“[|l' |l| reslo
il ]".r'a|r;||'|<'!, a Cataluna. se la ve

CILAEERDY }h'l:l'[l‘ 1III" F.:'"]IIT:IH. "| o L

I r'f‘.hpt_‘:‘l('l Y. BT rHIJII‘l'III:'\ (e a1 1 8

coit mucha admiracion por valores
I'lll[" [ i {_‘.{IlLIlLlﬁLI =0T ||||,|_'\' Y i';li'”-
tes: valores de trabajo, de serie-
dad, de amor a su lema gue son
cosas. vialores muy imporlanies,
I_}L‘ Menera 1FLII" :'.'I'il (b= {r'r'l?_{lfl ”'Illl"]l.:l
simpatia; v luego lenéis una ciu-
dad, Bareelona, que es maravillosa
v aque estd ahora espléndida. lenéis
nna naturaleza privilegiada, Yo
lengo micho carino a Cataludia.

sPara usted. un hemofilico,
es un enfermeo o una persona
con ciertos limites?

"l.l? LR R L E |:|||-|:' LAt i‘li']‘l‘l“j‘j’li('“ L]

una persona que liene una enfer-

P o

medad, s decin La hemolilia es
LENTEL t"l]j‘f"l'f[ll"(lﬂl’]. |H"|'” s 1A
enfermedad que sabemos cimo
tratar, que alortunamdamente dispo-
ne de unos tratamientos que hacen
(que se pueda vivie con muy pocos
ltmites. Es una enfermedad, comao
tenemos muchas, la hipertension,
ele. Ya sabéis que vo no soy médi-
o,y no hablo como experta, pero
doy mi valoracion: mi valoracidn
o= que 1n hemotilico es una perso-
na con una enfermedad. pero es
una persona capaz de inlegrarse
en la socicdad v de hacer una vida
normal, eon ciertas limilaciones,
porque afortunadamente se dispo-
ne de los medios para tratar la
enlermedad. Por otra parte, tam-
biégn se dispone de la informacion
neeesaria. La hemofilia es una
enfermedarl que ha atraido fa aten-
cidn, no sélo de los responsables
sanitarios, sino de la sociedad, es
una enfermedad conocida, v la
infrrmacion en coalguier lipo de
problema relacionado con la salwd
es lundamental, la educacion en
saludl es fundamental, Yo creo que
la hemalilia tiene a 2o favor que es
una eolermedad de la que se sabe
macho. Por tanto, las personas
hemolilicas disponen de una infor-

TR eIy |||1|_'\ itl![H wiankc.,

cQué haria usted si tuviera
un hijo hemoftlico?

I.|1|'4'.]E-E||'i'-=| ||f"' I'|IIE" I||]|'1'i|||.|ii'ri'.'|. tl]fl.ﬂ
|I':l F_Ii'lﬁiiilf' H('Il:ll'i' |:'I ﬂ'll"l“r'”‘ll\li{':[l.
como en tlodas las enfermedades,
el I1I.H'" |I,| il'll.ill'lll.fll'iﬂ.ll'l i |'I‘“.!:||'
importante, v le cuidaria lo mejor
g supierd. pero =olre lodo trata-

WH I,Jf" e :"*—'1[!.".'i|"_'|'-',i ir!l“.ll'l'l'l;'l!l“ 'L...
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naturalmente, de que luviera la
mejor asistencia disponible y los
tralamicntos mds adecuados, v
procurarfa vo también enlerarme
de toelo lo posible para saber edmo
podeia enddarle mejor: pero, sobre
loclo, me preoeuparia de que acee-
diera a loda la informacion de gue
hoy =e dispone acerca de su enler-
medad v acerea de los habilos de
vida v de la prevencian que debe
segnirs eso es fundamental en la
hemofilia, como en todos los pro-

Lilemas de salud.

Jlista dispuesta o traer a Es-
painta todos los posibles avan-
ces para la resolucion de la
hemofilia?

Naturalmente, Alortunadamen-
e, l"llﬂl]il[} I1.-'!] ]'I_.i-_]]]li,'lhn'l anles [ll‘.'l.
sistema sanitario piblico espanal,
la grandeza que tiene es que lene-
mos la garantia de que coalgquier
avance cientifico que demuestre
su eficacia para el tratamicnto de
wna enfermedad, mediatamente
sor incorpora al sislema sanitario
priblico espariol y. por lanto, cual-
quicr tratamiento hoy disponible
en el mundo Lo tiene una persona
que lo neeesite en Fspana, si esld
probada cientihcamente su efica-
cia. 'or cso vo repilo 4 veces que
no hay que pensar en irse luera: a
veees se liene la ereencia de que
cuando hay ima enfermedad grave
0 se necesita una intervencion
quirtirgica moy importante, hay
que salir corriendo a otro pais, Yo
CIEd I'_lLH" LI e} \'('r'[{ﬁl‘t: ]“ I'_H.IF‘ b wd
hace en cualguier parte del
mundo, se hace en un hospital

espaiiol. Tenemos los mejores
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medicamentos, los que han
demostrado su eficacia en todo el
mundo v, por lanto. lo que sea
bueno para tratar la hemolilia
desde un punto de vista médico
naturalmente que estard agui. El
sisterma sanilario priblico espanol
incorpora inmedialamente cual-
quier Lratamiento o operacion qui-
rirgiea; cualguier lratamiento

La hemofilia, que
sabemos como tratar,
dispone de unos tra-
tamientos que hacen
que se pueda vivir con
muy pocos limites.

mélico e t't1||1|'i|1i1j.=il a tratar
una enfermedad. a mejorar una
enfermedad, a paliar laz conse-
cuencias de una enfermedad, se
incorpora al sislema sanitario
priblico espaiiol v a los hospitales
|'r]1|]|if_'rhﬁ. dande estdn los avances
que <e encuentan on el resto del
munide,

Qe oping sohre la nuerva
revista Hewo Factor, de la
ACIHT?

Prues me ha purﬂ_'iifu nnlglliﬂ:"a:
me parece gque eslda muy hien
hecha, que estd muy bien presen-
lada, que el contenido tiene
||l|||:'h|.':l i|'||.':f'|".‘;'"'\.,I 'lr '3."‘."-'~|.|'.’_'!r .“H‘gllfﬂ |.|1'I
1!l|l' ]IItl'I't"Hi-_'I_ r'[I_LI[']IH (R :"“Ill';'l il ||.:Ih

hemofilicos, sino lambien al resto
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P ncon

de la zociedad: v sobre todo me
spstaron mucho las entrevistas
que hacéi=, s una revisla que
|il!rl|'.‘ 1 korue U[lﬁ‘.'LlUfl‘l. Arrenad ll"’
leer. asi que os felicito en la parte
fue o= Loea,

Y para finalizar, jpodria ania-
dir alauna cosa que fitera de
interés para nuestros lectores?

Pues a mi me guslaria hacer
hincapic en el mensaje que os he
dicho antes, la primera preocupa-
cion de un ser humano es su
salud, antes que ninguna otra
cosa: para la salud de una persona
es [undamental la educacian sani-
taria. Pensad que la mayoria de
las enfermedades que hoy tene-
mos en nna sociedad como la
espanola. una sociedad avanzada
del mundo oceidental, Ta mayor
parte de las enfermedades que
causan la muerte de lus personas,
son enfermedades ereadas por
hibitos de vida insanos: todas las
enfermedades cardiovasculares, ol
cineer.. son enfermedades que
hoy son las que acaban con las
FH"l'?““l!ﬂ.h; 1 =1 \'irJi.] :'l' CAr 5
'I'_'l]“liq'“t Ih" 'I."i';l.n".]. 1L tralos ||i.‘|h]|.|.:|5
estin en el origen de estas enler-
medades. Hav hdbitos de vida que
podrinmos evitar, de manera gue
si luvieramos una dieta adecoada,
=i =upiéramos que lenemos gque
hacer ejercicio fisico, s1 elimind-
ramo= el tabagquisma. si elimingdra-
mos el aleoholismo.. la salad de
L wente, de los espaioles. mejora-
|'i\"_|_ {lt‘ el E‘Eif(“"l:l"“li"‘.

Corles Chriega
Raberio Serdos
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La terapia genica, utopia
o realitat futura?

R R

Udn sem vo cemanar
que escrivis un article
per o Hemo Factor
sobie lerdpio génica, l primeara
COSG QUEe VOng pansar va ser an
I'erorme dificullal que reprasena
de ferho sense desvetllar talses
axpacialives, pero, ol moteix
Ierrms d:mr‘:l'l I r—‘-ar anga
mants ("-L'|Jf1|:£
ment tecnold ;q| o

JIHU O geng-

s'ha praduit en I'a
tica molecular
Fa poc, un collaboradaor, em
porlova d'ung carta que havia
rebut del pare d'un nen que colio
ung malaltia hereditaria, de la
aual malouradament va moris, i on
li deia que sempre hovio |-1f_JJ

I'esperanca que la terdpia

arribaria o lemps per gl iarir el se
fill, i que no havio estat alxi, pero
que aquesla esperanca | Thovio
ajudat o viwre, | encoratiova els
invastigodors o continuar treba-

llznt = aque fi que uns

b camp o
aliras rens, uns allres ooes, ures
altres tamilies se'n poguessin
beneticiar en al fusir

Ol aixds,
exposart a confinuacio as llege

voldria que & que
xi omb 'esperonca que arrhi o
ser una realital a mig terme
oerd sansa crear fakses expectafi-
ves quant o la immediatesa de

T R T R R e ] R R R

a1 seva anlicocio.

as hemofilias A i B cam
també les altres malaltios heredild-
ras d'f-riqm qenstic gus donen
lloe @ una eagéncia anarmalment
alla o sagnar, 1o 85 coclen guari
amb lractaments convencionols.
Linic gue &3 pot oconssguin es
conegit la tendanciao hemoragico

adminisirant perddicament el foc-

tor de lo coagulacid aue manca,

""'I -\.”| i |.|"|I'"'"IZ |III J‘— I II""I ~HCT
Acucs| oo
toment .'-Zl.=|.'-5|:'U"L e ';:.L*ma::r'ulr_n.
quan va apargixar, un aveng
i"‘p-:2.~|'h?1|‘1i5:i=11, wnb en fermes o
aualital de vidno com d'es

per als ate

clee wilre,
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gaentat un greu
najoria dels
neemol] cuo lonl en dermes oe r'||I<?|
tal de vida com d'esperanco oe
wiLlne,

En tof cos, &s clar que ladmi-

nistracia del fastor VIl /o el fac-
tor IX no pretenia guar, ja que no
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padia terhe, Bl qus

que les manifestaciors cling
ques dels hemalilics (hemorragias,

nemati-

nemarhiosis hemaotomes
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ale. | desapor

minimizessimn. A




preten o terapia genica és
quari la malalio de base, ['hemot-
lia [o qualseval dlira malaltia hers-
ditéria de cardclo genélic), infro-
duint en algunes caél-lules el gen
que manca al malalt i, posterior
ment, intreduint aquestes cél lules en
el malalt | cixi coregir e defecie
genétic i les soves manilestacions
chinigues.

Per poder explicar de maners
enteredaora on som i on cnem,
nem de ter reteréncia o l'evolucia
que s'ha produil els darrers de
anys, lanl pel que fo
ments com al deservolupamen

als coneixe-

lecnoldgic en 'ambit da la genéti
co melecular. Alguns d'oguests
avencos ja son d utilitat practica
avui en dia, perd d'altres no ho
seran fins o un temes futur dificil
de delerminar, diferenl en cada
malaliia concreta, 1en el cas de
les hemofilies no m'atreveixa o
aventurarme més que amb 'indsti-
nit pericde da mig ferme.

Avencos d’utilitat practica
actual mitjancant la ge-neti-
ca molecular.

lr. Diagndstic de porladors
de gens deficitoris o allerats.

2n. Diagnastic prenatal o les
primeras sstmanes de 'smbards o
partit d'una bidpsia corial,

5

3r. Produccid de factors de
coogulacid miljongan! enginye-
ria genética; &: o cir, a portir
d'inserir un gen narmal, al laboro-
tori, en callules que puguin culti-
var | gue 5 convertiran en pro-

INFORME
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ductors del tactor de la coagula-
cit escallil [cada gen produing un
faclor de la coagulacié diferent;
és a din, el gen del factor VIl pro-
duirar factors Yill, el gen del factor
¥ produirg factors 1X, etc.).

Mata: Fls dicgndstics es poden

fer en la majoria dels coscs, perd

no en lols, si b a mesura que as
concix millor el gan, es van desen
volupant nous «marcadors» que
constaniment incrementen &l nom-

ore de diognostics,

Desenvolupament de co-
neixements i tecnologia ne-
cessaris per arribar a la te-
rapia génica.,

Ir. Aillament del gen que inle
ressa, (la aconseguil pel que fa o

Fo W Fe I

Zn. Seglenciocio del gen. (o

P i

aconsaguil pe: que to al Fe W
Fo lX.

3r. Clonatge del gen. {Ja
aconsequit pel que fa al Fe Wl i
Fel )

At Persisténcia /o amglifica-
ciér del gen daonat en les c&llules
escollides. |Jo tolalment aconseguil
pel Fc.IX i, parcialment, pel
Fe ML

5&. lrasplontacid i implantacio

jgccic de les cel-lules omb
gl gen clonat. |Parcialment acon-
sequil pel Fe. X en animals d'expe-

el
rementacic.)

Gé. Persisténcia /o |n|_|||5|23' i
cit de les callules en 'dsser viu,
[Parcialment acanseguit pel Fe.lX

en animals d experimentacic, |

76, Alliberacid de lo proteing
geficitaria | correccié del defecte
genstic. [Parcialment aconseguit
pel Fo X en animals d'expsarimen-
toicics, |

Bé Bl mateix en 58, && i 78,
perd en l'nome, |No realitzat
ancard,|

Dificultats perque la te-
rapia geénica sigui una rea-
litat.

Par poder infroduir un gan a la
part d'un gen la vegades no cal
posarlo lol sencer) dintre de lo
céllula, en el laboratori, que pos
teriormant ulilitzem per ter terapia
genica, cal utilitzar un svehicle de
fransports de forg o dins de o




cel-lula. Fer fer cgueste funcia,
generalmenl s'ulilitzen virus smodi
ficatss o satenuals» de forma que
complexin coreclamenl agquasta
[ing | no siguin spoidgens: (peri-
| llosos] per a 'home. Unes allres
| vegodes s'ulililzen, per comples
de wirus modificals, baregss ds
iposomes amb gens ¢ Ircssos de

gens ¢ bé la injeccid (micrainjec

cicd) inlracel-lular del gen.

Quelseval d'aquestes melcdolo

gies és moll complexa i, malgral

dificultats

exit

gue =5 von vencenl es
I'experiment no sempre te
sigui perque lo ¢ 5
del ¢

- | b
| N e

-I,‘_l |'|
Per evidenciar que el gen que

hem volgul clonar ha guedal

produsixi lo proteinag que voliem
e ens tobriqués; perd, aixi

ix, cal que les calilules clona-
sobrovisa

dusixin i gue la produccid de pro

Uity & que. 25 [[edelise

feing es mantingui £n caga unda de

les céllules que es formen a mesu-
ra gue es dividaixen.

Una wegada aemoshal aixé,
shouwré de provar que, injecloges
an &ssers vius lanimals de loboro-
lori| no son perilloses; &s a g
gue el procedimenl ulilitzat per
madificar o inactivar el virus ho
estat efectiv i que, par fanl, no

crasn Cop proo 2ma en |.'f'JI'Ii'"":|

apior. et aixd, caldia evidan-
Y

ar gue funcicnen; &s o dir, que

a5 mantenan vives | oruncionant g

larg del temps lombé an 'animal

viv, produint la proleing cus han

INFORME

de produir i, per tant, conegint el
defecte gendlic

Fins que lols oguest requisits no
s'han compler!, les autoriats dels
dilerents paisos no aulcritzen que
25 comenci a

Tl

pIOVES en
‘home, | aguestes s'han de ler
com un assaig clinic rgorosameant
controlet par les autoritats sanitd
Mes,

Cal entendre que cado gen &3

diferenl 1 gque, per tant, cada

vegada gue volem fer terdpia
génica omb un gen nou aparei

T =
15 QL& l.'.ll 01U

wen noves diliculla
clonar, I gue no es gl matei vole
fer terdpio

(A4 o

geénica d'un gen petit

tor 4

o Iff.j]-:j tor VI :I o gque aun e

e auve d'un gen

o gt i Al
- Dl
i
B
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" gL
" BT
o (R

mait gran (Duchenne).
Ara per ara, 'Onica malallia
hereditaria que ha esal ractooo

amb lerapia génica, amb un éxit

reiativ pero asperancador, &5 el
deficic congénit d'adencsina dia-
minasa (ADA) gue donava lloc a
un defecte de la immunilat que va
ser parcialment corregit amb
I'esmentada terapio génica.
Esperem que molis grops que
treballem en aguest ambit prome
tedor, lo terépia génica, aviof

puguem donar noves i bones notl-

cies referant o aixd,

Mignel LA Reillant
Director de lnstitut de Recerca Oneologicn
(TRLYY 1 assessor midic de FACH.
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QUIN VIATGE!

LONDRES

Del 3 al 8 de desembre de 1993

| dia 3 de desembre de

1993, cap alla les 21.00)

h[]!‘("h, 'I.-'il__l"if‘ll'l i‘:(]['liil l‘:i”‘.'
hemofilies catalans 1 un de Sara-
gnssa cap a Lomdres, on pensa-
vem passar el ponl de la Purfasi-
ma;: sortiem de aeroport de Bar-
celona-Prat en el vol MON 2031
i arribavem a aeroport de Gat-
wich. a Londres. a les 23.00
hores, hora local anglesa. Durant
el vol. viwem congixer dues ami-
aues que després es varen fer
amigues nostres i que s'allotja-
ven a un hotel proper al nostre.

Durant cine dies vam
poder veure de tot

A |‘l-'ll.‘-l'[’?|'H.)l'l e Tandres ons
l'r-:lH'|'I"I'|.'§] un aulocar e ns=
condonia a 'llotel Hyde Park
Towers. =itnat a Inverness Terea-
ce, un carcer que dona a Hyde
Purk.

El dia scgiient. ens virem
dedicar a Ter visites dlinteres
cultural; viirem comengar pel
British Museom. on varem visilar
les sales de Geeeia, la prehisto-

ria. Egipte. la British Library,

entre altres. Segons el nostre
punt de vista, qualseval persona
que vagi a Londres ho ha de
veure,

Acabada la visila, tanta eultu-
ra ens va obrir la gana, aixi és
que varem ler una visita d’in-

teries i'_fi-_l.‘-;lf'(]l'lf]lrlii' a4 U conesil-

Beicdae Tenver, of fanids porit de Lovdres

da casa de menjars rapids.

Amb Destémac ben ple,
VIrem anar una mici @ passeig
pels carrers prineipals de Lon-
dres (Oxford Street | Regent's
Streel). lins a arribar al segon
mu=en que volfem visitar aques-

ta vegada varem vistlar uun

(bt

PP mcon

MiLe=eL i|‘i|||l'l'f:ﬁ ”H.].‘!.i('\".l!: f_‘ll I.“ll'
don Pavillion Reck Circus,
Picadilly Civens. El London
I']i'..l".'j.llil'_:lr'l T'I(]l'l\ {.nij'l"l.lh ';:'.“1 LEnt
museu de cera, ambiental amb la
musica de lols les dpoques, amb
figures de cera de cantants de

tals els L= i tots els estils

mus=icals: Elvis Preslev. Bono
dU2, The Beatles, Madowna, i
aixi lins a un Harg eleétera,

A Lo sortida del musew, com
que ja era de nit, varem poder
observar Picadilly Circus amb
els famo=os relols i luminals,

Varem anar a Thotel, on des-




cansiarem durant una estona, fins
que va arribar Fhora de sopar, |
tlesprés de sopar ens en varem
anar de marxa a una discotecs
amh nom lati, Hombre de Ba-
hia. fins a altes hores de la mati-
nacla de divmenge,

L'endema, ens virem aixecar
dhora, ja que marsavem dex-
cursit. Lexeursio conaislia g
visilar Chford, Tes universitals
(de les quals ens en varen deixar
visilar una per dintre, la Univer-
sital de Brasenase) 1 els conlres
cd'interés "Oxford. Un Cop aca-
hada la visita J*Oxford, ens en
varem anar a Stratlord-npon-
Avon, localital anglesa on va
METRer §ovi passar els [rimers
anvs de la seva infantesa
Peseriptar William Shakespeare.
Lin aques=t poble varem menjar
els I'rlsll.-: lipies de la comarea |
varem visilar la coasa on va nii-
xer Shakespeare, el museu i elz
Jardins del Centre Shakespeare,
.'1||.1'L':t|:liHFE| |\".|. ‘L-'ihiIH, 'I.'.-':I_I'f"l'l'l I:ll:lrl.lll'
un tomb pel poble: sepons el
nostre punt de vista, és un pobile
maoll encizador, amb totes les
cases amb tres S0 i]';-Jh:'f'irial
mixima, Acabada la visita. 1op-
narem o hotel, on descansivem
durant una estona lins a la sorli-
da obligativia el sopar. i des-
s ens en virem anar a doomir
d"hora, ja que havia estal un dia
cazolador

L'endema va ser un dia dedi-
cil o veure la ciatat de Londres,
i 'Lill't"ﬂl ﬁ'(]ll]f"|||;'\".||' 1'“‘”!? LIFD CLIs
turistie en oun dels famosos axis.

que ens va porlar fins a Parlia-

QUIN VIATGE!
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ment Square, Hoe on es troben
[ouses of Parliament (on hi ha
dues famoses cambrees: la dels
Lords i la dels Comuns), i la
famosa lorre on es traba la Jroapn-
Lar tarre i campanada Big-Ben.
Després varem visilar Wesi-
minster Abbey (que és 'església
reial el panted dels monar-
ques). Acabada la visita, varem
anar o veure The Tower of Lon-
don (una lfortificacio medieval.
["}‘l‘l‘ll'lf"'l{]”l{‘”l |'l:"-i|.’|:{|"i_lf[i-_|_. {1 05
trobien diversos edilicis dinteres
turistic; d'entre els quals. la
Jlewel House, que com el seu
nom indica és el «museus on es
guarden les joies de la Corona.
Laceés esta bastant vigilat i amb
molla seguretal, ja que es podria
div que 16 un valor incaleulable,
Dintve d'aquest castell medieval
també virem poder veure, a parl
dels seus jardins. una repradue-
e1d d'un palan medieval, la Com-
porta del rei Envie T 1 el musen

dels Fusellers Reials. Com a

#

Es una de les ciutats
més cosmopolita
del planeta

curiesitat, es podria dir gque din-
tre d’aquest recinte hi ha sis
corbs 1 que, segons din la Hegen-
da, st desapareguessin uquests
corbs, hi hauvia una gran catas-
trofe, fins al punt de desaparii-




I'U':'lh:'l-

da o visita a Tower of London,

N b eratal de Londres.

ens en varem anar g veure el
conerul Bridee Tower. un ponl
d7estil gitic-vietoria de [Tany
1830,

Despres de veure tol aixi, ens
en virem anae a dinar 1, en aca-
hat de dinar, virem dedicar lola
la tarda a |:l<']"\-".('.ii‘|| [ Londres i
a fer les compres de rigor Ui
de les molles |I<I|ili_"lll.':- O vim
cntrar va ser Harrods, situads a
Mavineuds Knightshridee, que
s6m uns wrans magatzems on
clientela €5 selecta 1 amb diner,
b tornada o Uhotels camegals iler
pagquels, agalem el metro | ens
trobem les dues amigues que
virem ler durant el val,

Ja de nil. després T anar a

AOpAr I e donar un tomb pel
=ohio. |u||:u|;||' it oo Londres,
varem lornar o anar de marsa,
arquesta vegada o Fgninoxe, nna
meerndiscoleca amb misica Iii'

s ols temps,

La pluja no ens va
acompanyar gaire

L'endema. 7 de desemlbie.

BIIS VIrem lornar #a aixecal
" hori, jo que cns en lormaven a
anar dlexcursiog agquesla vegada

4 Windsor, on varem veure el

Castell, residiencia destiv de La
lamilia reial anglesa. Un cop
alla, varem veure Sainl George's
{:|I<'sfu‘| i diversos salons (Lol
aquells que es podien visitar).

De tornada o Tandres, 1 des.
prés de dinar, viren tornar a
jrIsSEjar 1 comprar per Londres;
uesla vewada vitcem visilar uns
grans magatzems especialitzals
en joznines, Hamles's, Deonit.
vIlrE I SOpar en un canlina ale-
ey, amb masica Gypsy en
directe, després ens en varem
QI A in ..'m'l"'— fins o ben entrada
Lig 1l

endema, 8 de desembre,
virem acahar de visitar la parl
fue cns I]l]I'L|'r.I'-r'l per venre i
Londres. Varem visitar =26 Paul’s
Cathedeal 1 Buckingham Palace,
Fins agradaria haver visitat més
coses de Londres, perd per culpa
de la pluja 1 perqué o les 15.00
liees ens passaven a recolliv per
anar-a lacroporl pergui: a =
1500 hores sartia el vol MON
2031, ol nostre avid, ne ho varem
;_m:|:*|' for: |m|'|"s. en realilat, el
noslee avic va sorlic a les 21.8)
lores, aprosimadament, per pro-
blemes de la |1|||i;1 1el venl,

Durant la noslra eslada a
Londees, varem provar els diver-
A0 |||i|_i:|||:~ ile tratns=pror ERIEE
tenls (el hus vermell. taxis.
b, elecleral,

les d'aquest resurm ilel noslee
vialge. vull donar en nom dels
meus amics catalans una sulula-

.-éﬁ ell Inpslre .'tll]it ||I' ":c'lTi'I;'Iillh.‘-il.

Neawi Fxpefo
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Presidente de l'Associacié Catalana de I'Hemofilia

dollo Rodrignes Carridn

nacid en el afio 1958,

Fatudia ATS en la Es-
cuela Universitaria de Enlerme-
riat del Hospital Clinieo v Provin-
cial de Barcelona., Actualmente
preside I"Associacid Catalana de
I"'Hemoftlia desde el ano 1985,

Naei en Barcelona. en un ba-
rrio ohrero (la Trinidat Nova): en
anpuel entonees, en el ano 1958,
nooze conocia, oo nivel médico
ni hospitalario, casi nada de la
hemofilia. Desde pegueiio. mis
puilres abservaron que me hacia
hematomas con facilidad. aungue
nunea sospecharon nada especial
ni consultaron al médico por ello.
\os tres o coatro afios. después
de un fuerte golpe en la cabeza
gue me produjo un gran chichan
e la frente, el médieo de cabe-
cera que visilaba en el harrio -y
que ain recuerdo: ol D Vareas,
con su cara amable y su gran
mostacho al estilo antiguo- empe-
zi a sospechar que algo no fun-
cionaba v recomendd hacerme
unas pruehas en el Hospilal Cli-
nico de Barcelona, v asi fue. Mis
padres me Hevaron a este hospi-
tal v alli casi me malan, pues me

hicieran una puneian en el ester-

nan para analizar mi médula
dzei que me produjo un sangraro
muy grave, Después de saliv de
dsta. e diagnosticaron la hema-
filia A severa y luve. ademds,
que Hevar una chichonera de
mimbre durante bastantes anos
de mi vida.

dramitico; cada diente signilica-
bat semanas de eslar sangrando
hasta que caia delinitivamene,
aplicandome apdsitos empapados
e algo que sabia repugnante: el
Caproamin, Tode esto porque no
hubita tratamiento especitlico. no
habia factor; la cosa se redueia o

Sr Adelin Rodeienes, prosidente de fn ACH.

Los problemas [ueron conti-
nuos, con hematomas, hemartro-
sis. hematurias, ele. Por ejemplo.
el cambio de dientes, algo 1an
simpilico v que se asocia al

raloncilo Pérez v un regalo. fue

2

>

o se corlaba la hemorragia de
forma caponlinen o no se corlalba,
Cuando Hegabas a estar muy
urave, lo inico que hacian en los
haspitales era ponere una lrans-
lusian de sungre, eslo te haeia
recuperar el color de la mejillas
(blancas por la anemia) v con el




poguito de Tactor que habia en
las bolsas v algo de suerte podias
salir adelante.

Las hemarlrosis constiluyeron
los sangrados mds [recoentes. Lo
tinico que podias hacer cuando
aparcefan era ponerle agua [ria v
hielo, mncho hielo: aungue eslo,
cuando era un =angrado moy
[uerte, no hacia mds que hacerte
Livitar de trio, pues, por i'._ii'rr:phr.
la rodilla se inflaba, =e inflaha...
hasta adquirir la apariencia de
una hermosa sandia, con la piel
muy tensa v brillante. Y elaro,
eslaba acompanado de fuertes
dolores que podian durar varios
dias. Esta gran inflamacion hacta
1||_]|:‘. Iﬂ'l'fli-_'l_'['ﬂﬁ ]]'I_'I_H_'llﬂ'l en |'|..‘|;"|.||-Ff'|':.'1!'
la pierna, te habia quedado total-
mente atrofiada, sin luerza ni
musenlatura, incluso la mayoria
I,|I,‘. |£IH yveoes I_q'_i 1||‘Iii'|!tﬂt’:il3il'l 56
mostraha rigida v encogida.

Otra parte imporlante alterada
|]|.H' I_l;]:-i. {:G]Illi_]I_Llf]:‘_'u |||r'i]|:r|i‘IHt-'|.‘- 1
la eseolarizacidn; (altaba mucho a
clase v me perdia cursos enteros,
aungue iba o una academia
donde los profesores sabian lo
|:|||I,‘. 1T [’]i-_'l_.‘-ii-_l_]]i-_'l_ !.' |J[*|'n1i|fc1t]. ann
suspendiendo, que cambiase de
LIPS0,

Por otra lado, el entomo tam-
poco era el mds adecuado: en el
barrio donde vivia, la gente no
entendia bien lo que nos pasaba.
los juegos con los amigos eran
jugar al fithol tipo rughy, peleas
entre bandas v/o bajar en patine-
Le por cLieslias u.~'-|‘n'-|uztmulw-:,

A partir de oz gquincef/diec-
séis afios va se pudo tener un Lra-

tamiento eleclivo, que en una pri-

ENTREVISTA

Adelfi Rodleiznes v algoncs micmbroy de D furla, en Francio

mera cpoca fueron los eriopreci-
pitados. que eran come holsas de
plasma que te ponian gola a gota
en el hospital, Significd poder tra-
tar cualquier sangrado y cambid

La hemofilia sufria
una asistencia
intolerable,
sobre todo en

Vall d'Hebron

L expectaliva de vida del hemoli-
!i.r.":l.. HEI_".' l:lIH' lener en o cnenta ‘.[UF‘
en los libros de testo que cireala-
ban entonces la inica referencia
de la hemolilia era la de una
enfermedad mortal y que las per-
sonas que la padecian morfan

alvededor de los veinle aiios, La

verdaders revolueiin fue la apan-
eion de los concentrados de faclor
linfilizados. que te los podias lle-
var v administrar en casa una vez

au]ri—ﬂu_h'slr-: i |:i:1['|1e'|l'1[‘ 11 Ve,

Crea. desde la perspectiva ac-
tual, que la ACH ha pasado por
Lres elapis.

La primera fue la de su crea-
vian. donde una serie de hemoli-
licos vieron 1o necesidad de crear
Ui inslrumento gie SIrviese pard
aglutingr, formar ¢ informar v Lra-
tar los problemas de la hemofilia.
Esas personas merceen un reco-
nocimienlo hiztdrico, pues en
aquella época, los afios setenta,
tado era muy diluso v complica-
do. Incluse se (uvo problemas en
autorizar, |m]s'|j{'a|rm*r|h'.. la prea-
ein ole una Associacid CATALA-
NA de lemaolilia,




Lit segunda época [ue la de la
consolidacidn. Bl interés v el
esluerzo lambién Tueron enormes,
pues con muy pocos medios se
aguanto v se avanzi el provecto

ile ' As=ociacio,

B presidente, e tids en fas colonias.

Y ola lercera época, en lu que
hemaos participado nosolros, se
podiia Hamar la época del ereci-
mienlo, Associacid ha ido au-
menlando cada dia mas la estroe-
Lura ‘l |ﬂ'|‘-' =Ey I-I'_'iI':IH flLlf"‘ =e I':llul'i,"l'_'f:"r!

al alectado,

Los momentos importantes son
muchos: estin los personales ¢
intransferibles, aquellos que
vives intimamente v que estdn
relacionados con que e esluerzo
i I]';lhnju se conerela en las rizas
v juergas de los nifios en colo-

nias. cn la mirada de muchas

ENTREVISTA

personas atendidas en sus pro-
Blemas v en ol respelo v la consi-
deracidn obtenida ante las insti-
[eiones.

Despues estan las satislaccio-

[} L] él'+'||l"1'.5|1l':-', |I,].‘-1 LN L t'HIII|I£H'|II‘:\

L0 l“lltl.'l, I.EI,:'l CJLEES ST I_]l.‘"" |H.-:i'r'[|—

le del colectivo,

Creo que los mds importantes
han <ido: la consecucion de la
Unitat d'Tlemofilia. el erecimiento
que la propia Associacio a experi-
mentado, las actividades organiza-
ias con los javenes hemofilicos, la
creacion de la Fundacia Privada
Catalana de 'Hemafilia VoCnnEe-
anir las avudas del Ministeno de
Sanidad ¥ Consumao de Madrid
para los afectados por la infeceidn
el Y IH,

2

P mcron

.l-'-.i |]r'i|||H|' |'I|:F_ii'!|,i"|'l:] J'llll’! =
FEREL PN IT s I“LII"l f:"l J'HH'-%r_*;{Ilil'. d{"
una vez por lodas, la correcla
asislencia sanitaria de la hemaoli-
lia. Donde habia desbarajuste v
dispersion de servicios, pediamos
orsanizacion v arden: lengo que
decir que, en su momento, los
afectados de hemofilia sufrimos
una asistencia sanitaria inlolera-
hle, sobre todo en la residencia
de la Vall d'Hebron, donde se
trataba v se trata mas del 70%
del colectiva, Todos recordamos
la dejadez médica, el escandalo
de las recetas de factor cuando
éate =e dispensaba en las [arma-
cias, v la «alegria» con que e
tratis el comienzo de la infeceion
por el VI Nosotros, aparle de
denunciar esta situacion cadlica.
lo que reivindiciabamos era la
creacion de una Unidad de
Hemofilia que realizase una asis-

Una asistencia
integral tiene que
reducir al maximo

las secuelas

tencia integral, a modo v manera
del resto de los paises de Buropa.
21 actual conseller de Sanitat. el
Dir. Trias, en aguel entonces
director general del 103, com-
prendid v coneretd mediante una

serie de colaboradores. el D




Pomés v el D Argelagués, lo
que hoy conocemos como Unital
d'Hemaolilia, Asimismo se desa-
reolld un plan luncional de cdmao
debian de estar estrueturados los
servicios vose nombri el coordi-
nador médico v el resto del per-

sonal ACOIpaiante.

Para mi, la llamada asistencia
il‘l“‘ﬁ]‘{.l!‘ B |'|1H' E'lli]]](l‘l =l |'Ir'f"‘5"ﬂ'||—
la, por ejemplo, una hemartrosis
de rodilla los padres o el alectado
ticnen que haber aprendido a
reconocer los sintomas v aplicar lo
antes posible el tratamiento: el
traumatdlown aplicard, en caso de
necesidal. un vendage compresiva
:II. Ul]‘*f"‘[“‘. \".lr'ﬁ ?“'i b1 l‘hlii. IH":H!l.l('il‘l‘ll:l“
un dafio en la articulacion: el
médico relubilitador v el lisiotera-
peula inlenlardn cuanlo antes
vecuperar la movilidad articular
el hematdlogo vigilard las pantas
del tratamientn con factor: o psi-
caloro recuperard el eslado cmo-
cional que dicho problema oeasio-
nes la asistente social deteetard
cualguier problema del entorno
ifamilia, colegio, ele.). Y asi, en
conjunto, rabajando en FK-Q-1-1-
P-() se consigue una asistencia
integral que tiene que redineir al
médsimo las secnelas. o a nivel
fizicn v psiquico como social, Con
eata, unido al trabajo que realiza
I*Assoeiacid, se obltiene el resulta-
do de integrar plenamente al

hemotilico en la sociedad,

ENTREVISTA

I.i’.|-‘1 "“llﬁlli“"i Illt’I VETELTO |L1":|!-|
sicdo la actividad principal, Fstas
recpuieren un gran desplicgue de
medios, con médicos, ATS, moni-
tores especializados v una prepa-
racion minvciosa a lo largo de
toda el afio. Tamhién =inilican
Ina experiencia east dnica en el
mundo, por su cardeter lestivo
porque se inlegran niios v ninas

no afectudos. Lo que conocemos

Porticipando en el o de vela

que s arganiza en olras partes
son concentraciones de hemotili-
cos en jornadas educativas, para
11|m=1|t||'|' i |r'L|H'|1LH'.-%r.'. reconacer
.-Aam;:rildu.-u yoacluar anle = H|‘.la1"l--
cran, enlogues |]:—-i{'u|u?;{i:-uh e
los problemas. ete. Dhesde lueza,
ésla es una opeiin que no ha sido
la nuestea porque siempre hemaos
ereido e & liene el reste del
afice para lralar esos |:t'|'u|]]u*tm|.w.
También hemos promovido
jnrnul]:|.~' deportivas de diversn

|il'”: CEN] e fondo. hfl.‘-quH'l.

P ion ™

"-"'lil.. elis,. |"|:|||'|f'|-|h:’|'|”hi Lo 1:”'.] |E1
diversidn y el autoconoeiniento
fizico; es decir, poder [legar a
conocer a lraves de la practica
controlada de un juego-depaorte
las limitaciones fisicas que cada
LUy lli‘ sl ros fenemos :\. i
superar agquella sentencia gue me
dijeron cuanido era pequedio
«Fres una persona de cristal v
lienes que estar entre algodoness.
Hov en dia tenemos que decir

que la hemolilia no es una enler-

medad, sine una caracteriztica de
la persona. v que con una buens
asistencia v educacion. los pro-
hlemas gue deasione eslarin

totalmente contelados,

s0ué papel juge la ACH en
las recientes negociaciones
con el Ministerio de Sanidad y
Consumao?

s una larza historia, pero,
resumiendo, podeia decir que
nuestra participacion lue tlecisi-

v Todo empezd cuando la ACH




fue expulsada de la Federacidn
Fspaiiola de Hemofilia porgue
crefamos que no se estaha
acluando con la conlundencia
debida ante la gravedad de |a
imleccian del VIH. Todo eran
dilaciones v recelos mal expli-
cados. Por ello decidimos. por
nuestra cuenla, mandar una
carta al Ministro de Sanidad y
Consuma denunciando su aeli-
tud ante el problema y plantear
el poner una demanda judicial
sino se actuaba con mavor rapi-
dez. Por supuesto, esto significd
la expulsidn. v a partir de ese
momento nosolros llevamos ol

Hoy en dia tenemos
que decir que la
hemofilia no es
una enfermedad

tema separados del resto de
Espaia. Con el tiempo, se
estructurd la demanda judicial:
micnlras tanto, sc prrodujeron
algunas sentencias muy favora-
hles que, de alguna manera.
avalaban nuesiras deas, [
momento cumbre fue cuando e
acerco la fecha de nuestra vista
judicial: esto provoed que ¢l
]ll‘:“”i.‘:l.[‘rif.l 114' E‘lélllilliﬂl 1= ”i'l—

mase 4 negociar con la que

ahora es Ministra de Sanidad ¥
Consumo, Sra. M* Angeles Ama-
dor, Hegando a un acuerdo que

ENTREVISTA

CIEE TS tlll[‘ = ””jh O Imenas
_ill.“'-“i. -rj“”!l’lll‘ ITENI el set |]fl[|r'i§
remediar ¢l dafio que nos han

"IHI"I_'!I’J.

La ereacion de la Fundacid se
produjo en un momento delica-
do. Comn va he comentadn, Tui-
mo= expulsados de la Federa-
cion Lspanola de Hemofilia, el
Ministerio de Sanidad v Consu-
mo se mostraba intransigente o
insolidario, estabamos con la
demanda judicial contra la sani-
dill.] |:||j.|]|iffi'] 1:1'i|E||{IrIq'_] d]{_’;“ fllll'

Lamibién ercaba cierto malestar

en algunos médicos que nos
atendian-, al colectivo se le acn-
mulaban necesidades, ele, Con
esle panorama. el actual conse-
Her de Sanital, Dr Trias. |][:'H”Ii-
g la ereacion de la Fundaeia,

comprometiéndose a aportar

L= recursos 1“'”“(3””['1].‘:\ dantia-
les que sirviesen para cumplir
lis Tines fundacionales, Durante
estos afios se han repartido ayu-
das o todo el colectivo atectadn,
st han levado a cabo programas
de alencion personalizada, se ha
contratado nna asistente social
en la ACH, v un peicilogo en la
Lnitat d"Hemolfha, se han con-
cedido ayndas o la investigacidn
de la Fundacid Privada de |a
Lluita contra el V11, del Hu.-.pi—
lal Universitan Germans Trias |
Pujol. de Badalona, ele. Creo,
por tanto, que la Fundaeid es el
gran instrumento de fitore para
todos los hemofilicos de Cata-

lumya.

P riaion N

Recienlemente nos han ega-
do noticias sobre el tratamiento
de la hemolilia con terapias gené-
ticas. Al parecer, en un plazo
relalivamente corto {enlre cineo v
seis aios) =e empezarin o probar
dichas terapias en seres huma-
s,

Lias expectativas son muy bue-
nas, se podria incluso decir que
la hemaolilia no tiene futuro; pero,
mienliras lanto, disponemosz de
unos concentrados de factor cada
ver mils seguros y libres de cual-
quier infeccidn, sobre odo los
e estin fabricados por ingenie-

ria gendl i,

Me ha parecido eztupendo, v
ha r'E‘pI'H.‘-%t‘I]lal!lﬂ un momento his-
thrico, eran ya muchos afios sin
publicar ningin nimer. Tas ra-
zones han sido la falla de recur-
sos econdmicos ¥ el no disponer
de las personas que se dedicaran
a ello, Ahora, por suerte, dispo-
nemos de ambas cosas, pero lo
mids importante es gque se ha for-
mado un grupo de genle joven
que lleva adelante ¢l proyecto,
entre ellos estos dos reporte-
ros/«tribuletess que lengo agqui a
mi lado v que me han hecho una

enlreyvizla sin coneesiones,

Cirrles Chrtega
Roherto Santas




INFORME

Diagnéstico preimplantacional de
la hemofilia: seleccion de sexo.

gs fecnicas de diognosti
co preimplontacional son
tecnicas que permiten
astudiar caracterislicas geneticas
del embrion anies de gue se pro
duzea su implaniacion en el ero.

Estan pensadas para aquellas pore
jas que poseen un fesgo elevado
de fransmitir o su descendencia
ura determinada enfermecad
genélica, ya sean enferme-
dades aulgsomicas, @
ligodas al sexo

Existen aproximada
mente 200 enferme
dades ligadas al
sexo, en concreto al
cramaosonia sexual X,
que son transmitidas
por las mujeres y sélo
atectan a los hombres
Una de los mas conocl-
das es la hemofilia, aun
que también lo son la distro
fia muscular v el sindiome de
Lesh MNyham, enfre ofs.

En el caso de la hemofilia,
acualmente no es posible defectar
ﬂq'Jl';."”';:,'IE E'Ff'bl‘iﬂ"lf}ﬁ ':-_:I'.JE‘ S0 |._."_'|:i';.-|'
dores del cromosoma. Ah causanle
de la hemofilia, pero si es posile
conocer el sexo de los embriones
desde los primeros esladios empricr
narios. Asi pues, mediante las tecnr
cos de diagnastico preimplantacios

nal podemos seleccionar los

emorionss dg Sexo temening gue
son los Unicos que no pueden esial
afectos: un 50% de los embriones
femeninos seran sanos, pero porta
dores de la hemofilia (Xéh), y &l

otro 50% seran sanas y no ransmiti

Fig, !, thoito hrmaneo inseminodo (e vire

dan la enfermedad [XX). De esta

manera se impide la g

Un varén gue en un SO de los

casas estaria afecto de la hematilia

(XhY]. lo venloja del diagnostico
preimplantacionc| frente a los tradi-

cionales metogc

5 de diggnostico

| T i~ - - o
iatal:consiste: an gue 2 _;:-3|-._*.r..-

| de sexo se realiza antes de

eI IC‘I-L'J

consequirse el embarazo

de esta farma un abioro teropeutico
cuande se diagnastica que el felo
&5 vaIran
Se hon descrite ofras fecnicas
de seleccitn de sexo en los que se
pretende realizar la seleccién en la
muestra de semen intentando
separar los espermatozoides
que poseen el cromosoma
X, que son los que darian
lugar @ un embrion de
sexo femaning, v los
que poseen el croma
soma Y que darian
lugar @ embrionss de
Eh|'.;'

anles han

sawey masculing

dios
demostrade que las

IFCICIEN

Kecnicos

ae espermatozoices
en funcion del cromosoma

sexual no ofiecen resullados
safisfactarios por lo que su ulili-
zacion no estd en absoluto justit-
cada

Para la realizacion de un diag:

naslico p|-:i|npi:unluc:ior.r_|| &5 nece
ario praclicar un ciclo de fecundo:
cian In vitro. Hormanalmente se
nduce una hiperestimulacion ovari

oo con el hin de oblaner mas e un

évulo maduro v ovocile: Lo exirac
clon de los ovocitas se realiza purr

cionande los ovarios per via: vag:
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Fig. 2. Biopsia embricnaria di un embricn en estado'de 6 célulay

ral con seguimients ecografico, la
pUnEian felicular s& ha 5i|‘|‘|[;1||l'i-_-.'_*d-3
mucho Glimamente, pudiéndose
realizar actualmente de formao
ambulateria, sin necesidad de
ingreso,
ran con ung muestra de semen de

los ovocitos. se insemina

|-3:: [.lf."'."il'_'l. previamenia FJI-’J.’.)?.‘,'CI?j-'I
Para separar los espermatozoides
Con mayor -LZ..'-.":('J:Z*('_J{_‘.-’_J :Q:'._.J"If:j;':."lk%.
":.UGLI ovocito s& Inseming con
100.000 es

les, de los cuales salo uno debe

srimialtozoides movi-

ecundar al ovocilo l;I'ng_ 1, Al dia

siguiente,

dacion y se confinuard el culfive in

vitro de los embriones hasta que
alcancen un estadio de 6-8 células,
aproximodomente al tercer dia de
la fecundacian, En este momento se
realiza la Dlopsia embrionaria, gue

iste en lo extraccion de una o

SO

célulos de cada embrion para

05
i

poder ser analizadas (Fig. 2). la

identiticacion del sexo de los cély

as se realiza mediante la téenico

de hibridacion in siu por fluarescen-
cia, gue consiste en aplicar unas
sondas especiticas para cada cro-

mesoma gue permiten visualizar el

Fig. 3. Extensidn cromosimiva de wnd
célula XY procedente de nn embricn
diagnesticade de sexe masenling (X-
mgrvetiger, Y-varde)

cromosoma X v el cromosoma Y en
3], -El.che

| i C
de 105 embrnones No se ve allerco

disfinto color (Fig

port la biopsia v s mantieren en

¥

P icion. N

cultive hasta disponer de un diag
néstico, momenio en el que se reali
zara la transterencia al ulero de los
embliones sanos

Con &l tin de seguir ovanzando
en el desarrcllo de estos técnicas,
se ha creado en Barcelona un
grupo de investigacion denoming-
do GIEPH (Grupo de Investigacion
en Embriones Preimplaniacionales
Humanos) fermade por &l Servicio
de Medicina de la Repraduccién
del Institlulo Dexeus y el Departa
mento de Biologia Celular v Fisiolo-
gia de la Universidad Auldnoma de
Barcelona,

Aciualmente &l GIEPH. cfiece la
posibilidad de determinar el sexo
de los embricnes biopsiados,
pudiéndose de esta forma evitar la
fransmision de cualquier enferme-
dad ligada al sexo. En wn futuro
muy proximo v gracias al uso de
nuevas lecnicas, la posibilidad del
i

stico preimplantacional se
extenderd lambien a ofras muchas

medades genéticas,

De esta forma, enfermedadas
fan conocidas como la fibrosis cisti-
i u'lf—:rrjr.ic';n:—:-:'. t:|n;_>rr|c-_<,:'_‘lrnicm:=.,
lanio numéricas coma estucturales,
podréan ser detectadas en el laborer
lorio previomente a la implantacién

delos embiriches.

Muontse Bowada

Anna Veiga

Servicio de Medicing de In Reproduccion
Departamento de Obstetricia y Crinecologiy
Institul Universitari Dexeus

Para solicitar informacion:
Tel, (937227 47 00
Fax (933 205 79 66
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tan normal v onormalizader gue

cada ano, los pequenos y no fan

pequenos esperamos con lu
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segunda quincena de enero
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LA VEUW DEL S0OCI

Escapada a la neu

ra divenires, 11 de febrer;

magnific dia, Als volts de les

sis de la tarda va sortir, del

drae de ferro de "Espanya
Industrial, un autocar amb destinacié al
Pirinew frances, a Osseja. El viatge no va
sar gaire cansal ja que tols anavem ben
donteénts d'anar a esquiar. A mig viatge,
un eop passat el tinel del Cadi, varem
parar & 'irea de servei. Després de sopar
continuitrem ¢l llarg viatge, Virem arri-
bar sense ecap problema a les
instal-lacions "ALEFPA cap a les deu de
lia mit,

Lestada no podia haver comengat de
millor manera que dormint unes quatre
hores. la primera nit, la majoria dels
Erans. ﬂ1.1rcrfit:znl U andven frescos,
varem fer una llarga xerrada un grup de
nois i noies, a la nit, amb una mica de
sivarri pel mig. Ens van avisar els moni-
tors i, al segon avis, es va fer un silenci
total, El matf del dia segilent ens varem
gixecar. no gaire trempats perd amb
ganes d'esquiar. Per comengar aquell dia
{res millor que un cel ben atapeit]), varem
esmorzar un lleuger apat que al larg del
dia es notaria; després de Pesmorzar
varem anar al complet gimnas I'ALEF-
PA, férem una mica d'exercici, 1 cap a la
muntanya! Varem agafar els esquis
eorresponents a cadased amb les respee-
lives botes. Agafarem una altra vegada
Pautocar per anar a les pistes d'esqui de
fons de Pimorent. Una vegada a les pie-
les, vilrem posar-nos els esquis i a esco-
lir Pitinerari, el curt o el Harg (10 km
miés o menys), que va ser molt cansat de
fer i d'on no viwem sorir «vinse els que
hi anavem. Tot seguit, després de la can-
sarda esquiada, varem fer un apat bastant
tipic dels francesos (aixh eréiem), que es
hasava en un dinar fred. Tots estivem
destrossals i congelats, aixi és que no
esquiiirem a lu tavda i vam tomar a la
residineia, Un cop alla, virem asseure’ns
una mica a les habitacions a descansar
de Vesgotador mati. Al cap d'una hora

andirem a unes pistes de basquet que hi
ha al Centre i jugarem, encara que amb
una sola pilota per a tot el grup que érem.
Al cap d'una estona Harga vam agafar els
vestits de bany i les tovalloles i ens dirigi-
rem a la piscina coberta, on jugirem amb
unes pilotes. Després de banyar-nos vam
sopar; un menjar, al seu gust. ile gala. La
nit., ja entrada, no va ser tan anima la com
Fanterior, estivem totalment o pareial-
ment destrossats, Abans danar o dommir
perd, varem fer uns jocs en qui ricssiiltres

Al

i un altre varem ser les viclimes (ens
virem beure aigua colada d'un mitjé fel
servir per esquiar), després, un altre joo,
Cap a les dues ens en virem anar il
mir; aquesta vegada, a domir,

Segon i dltim dia, Avui ningt no tenia
{orees per anar-a esquiar. Amb moltes
penes i treballs, ens viwem aixecar, perd,
Navors, amb un sel que estavellava les
pedres, Férem la ruting del dia anterior,
!:|'.|'s“} VAIEm 4nar a Q!Hlllliill' a els .-Jltru.',lt-':.-..
Aquesles pistes no varen ser gaive llar-
gues i lots [érem el maleix recorregul.
Faquiant esquiant va arribar I"hora de
dirar: ltim apal, pern no per aixd mes bo
que lanterior. En tornar cap al Centre,
varem deixar els esquis, companys ie
fatiga, i [érem les maletes (ara no tan ben
[ites com a Lunada),

Una vegada dins de Pautocar, ens
asseguérem o les nostres butagques per fer
via cap a Barcelona, Pel cami ens virem
aturar 4 un poblet on berenarem cadased
per la seva banda, encara que ens van
olerir, els monitors, unes galetes no gaive
exquisites pern no dolentes. P tornada,
naturalment sense parades, varem trobar
una magnifica caravana llarga... 1 per aca-
bar i assentar-se bé el viagtge, In «mera-
vellosas notivia de: Saragossa 6 - Barga 3,

C&R




ELS SOMNIS DE PACO & PIL

Y log suenos...
verdades son

e

B

™

che me des-
pertd un terrihle suefo, una
lerrible aparician, un sucfio surre-
alista en el que me persegnian
unas enormes haches, Aunque
corria mds y mas cada ver, lus
tervibles letras me acechaban.
‘.'-I‘}J!‘I IHHI‘F g:!.'r'llllﬂlﬂ-:"- _‘I. l_h_"'.-'_l,'_lq'_l:"-. ==
df"fi"l‘”[:lh' I r'f_l_;“h LR IRREN] IEI, =elll=
gr'f". I']fllll!llél \'itﬁi[:;lll e ||H|'|'l_]r'iz{l]:_'l.i-_].
Sin saber el porqué me vi sumido

“\ . / s v false-
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fan tener final,

donde toda el
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" Anec- N
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7\
',-{,r"" en un mundo

de intri-

o

- mundo era feliz
menos aquellos
que lo necesita-

\ ban o oun sub-

ﬂ munido en el
‘1 que se vivia en

- 1'5 LLFEER U]}Lllt!]l—
\ \

cia lingida,
cormbinada
COnl Clerli
tesla-

\\L’hil—
- L,

- La te-
rrihile apancicon
no e quitd el suefin,
v después de un rato
me volvi a quedar dor-
e mido, con la seguri-

= dad de que Lo que

antes me hahia perturbado tenia
dimension real y cabida en noes-
tro mundo, Los pensamientos [lo-
ian por mi mente a toda veloeidal
Senli que estaha amenazado e
indefenso. corria por un pasillo
oscuro. Hleno de seres que pareei-
an fantasmas: de pronto, me giré v

P cron

vi una reanidn de letras, estaban
discutiendo cosas hanales: habia
i gue era la jela: era una enor-
me hache de oro con rubies que
no paraba de decir barbaridades,
aungue de una manera muy boni-
ta; aquelle me parecia extrafio,
me ulrafy pero o la vez compren-
diz la ndusea que me producia.

Lina letra pequetia mtenta diri-
girse a la gran letra dominante
que se hacin lamar excelencia y
cuya aura era el rellejo de los mis-
misimos dioses, Enseguida fue
expulzadu de la sala con prandes
improperios, nunca mds ue read-
mitida, Esta es la historia de la
lelra que =upo delenderse por si
sola con toda dignidad v que mas
Larde arrasaria el reino de la gran
hache,

Comprendi entonces, después
de e20s suenos, que el poder no
exisle, existen los resultados v el
dia a dia v nadie puede jactarse
de vslentar un puesto que no le
perlenece, Qué pena da la elase
de zente obsoleta que todavia
cres en unas jerarquias que
nunea debieron existin. Aungue es
mis Lriste encontrarse ante la
soledad del lider aclamado por
nadie v repudiado por todos los
gque le fingen lealtad.
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Sin retenciones fiscales*
Desde 1 millon
A plazo de 15 dias
Sin comisiones
Alto interés a partir

de la primera peseta

A steservieio en:

Espronceda, 254-274 Bﬂ.ncﬂ' Aﬂénﬁm

Tl 40203 63 Fundaca en 101

*Inversion en Deoda Piblica

"la Caixa’

CAINA IYESTALVIS | PENSIONS
DE BARCELOMNA

Entitat col-laboradora de I'ACH |
de la FPCH.




Ingenieria genética.

Bayer, en 1993, ha comercializado en USA s
mer produc 0 por ingenieria genética: Fac-
for VIl para el tratamiento de la hemofilia A,

tenido a partir de plasma humano.
En el futuro, Bayer va a desarrollar una nueva téc-

La filosofia de Bayer es investigar con respon-
sabilidad en aquellas lineas de la ingenieria
genética que, dentro de la ética mas estricta,
permiten obtener avances terapéuticos de-
cisivos.

Porque, para Bayer, lo normal es avanzar,

Avancemos juntos.

Bayer ¢




