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n Carles @ en Robert, els dos joves entrevistadors, m™han demanat

rgpresta coldaboracio per a lo vostra revista, Hemo Pactor. He

acceptat la seva proposta de bone gana per meés duna rad: per

correspondre a les primicies de la seva d-lustonada tasea periodisti-
e L per sentir-me més a prop d agquest vostre col-lectin dels hemafilies de Cata-
lereyvu.

Des que les eircwmstanctes em van donar Uoportunitat de conéixer-vos, he
consicderatl we sort T meve relaeid amh PACH. T avui, a través o agquestes rat-
Hes. tine el goig de poder-vos saludnre o tots, assocints. amies § coneguls.

Tl com he intentat respondre a nna de les preguntes que mhan fet, el mongo
Uhan d'interessar totes les alegries. penes, inquietuds @ il-lusions e Uhome el
nostre temnps, malgrat que ell s'ha retivat del mon -per dir-ho d alguna manera
Jer tead oler 'mm'e’r—.w dledivar amb mes totalitat o les coses de Dén,

El fet de coneixer I realitet. o vegaides punvent. dels nostres germans
tajuda a relativitzar moltes coses de tn mateiv: i F‘P’H-‘H'H}'ﬂ LK lae solidlaritat.
encara que sigut a distimcia 1 amb persones que no coneixes del fol, é5 una
SJorma o estimacti meoft humane @ molt cristiona,

Demano o Santae Marie de Montserrat e Irur'nw;'ru'.rf els nostres MOy

g P 2 . ' [ bk
;H’IHH!I!H'-‘L f’-;ﬁ r!fl'H'IL:”! ;fh"t"':”;}.fﬂf'!f.l‘ r'ru'nf;rmr! ﬂ‘r!" h]’ SOl SHGCTD, 1 I'"’lf-\' !"””f'f'fh‘f.'l'f
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EDITORIAL

n cop més us saludem,
amb aquest nou nimero

d'Hemo Faclor, que es pre- |

para per rebre el bon
femps i les vacances d'estiu. Con
veleu, la revista confinua creixent, |

adonar de la importancia que pot
- General Ordinaria. Feio molt de
enire fots els hemofilics de Cata |

tenir aguest mifid de comunicacid

lunya. Fidels a la nostra linia, infen- |
tem barrejar els articles de fons i les
- prés de l'informe de lo Junta i d'apro-

enfrevistes amb seccions de cardcter
lidic, encara que, com Va passar en

el darrer nimero, a vegades les |
- carrecs, per la qual s'incorporen

necessitats editorials deixen ung
mica minvades aquestes dareres,

En els darrers dos mesos, |'Asso |
- que representen les nostres assem-

ciacid ha estat present amb una

delegacio al XX Congrés Infernacic- |

nal d'Hemofilia, que es va celebrar
a Méxic, enfre el 24 i el 29 d'abril,
a fi de prendre confacte amb alires

cia a I'hemofilia, encara que no se |

n'hi va presentar cap de rellevant.

Haurem d'esperar fins al proper con-

grés, que findrd lloc o Dublin el
1996, per parlar de resultats més

concrets. Hem d'afegir que la nostia

| revista va ser, font |:|E| seu conlingut
- con pel seu disseny, molt ben rebu-

da enfre els companys d'alfres asso-

~ ciacions. En aquest nimero teniu un
- relat dels aspectes més turistics
- d'aquest vialge.

és que el vostre suport ens ha fet |

També va tenir lloc, el passat dia
14 de maig, la nostra Assemblec

lemps que, per motius molt diversos |
que lofs coneixeu, no ens frobdvem
lols plegats en una assemblea. Des

- var per unanimilat la gestié feta, es

va passar a la renovacid dels

- noves cares a lo Junta de |'Associa-

cit. Ens agradaria que la pluralitat

blees, es veiés reflectida a les planes

d’oquesta revista, que anima a
col-laborarhi fofs els socis que ho
. desilgin.

companys d'altres associacions mun-
dials | d'assabentarse de les Ultimes |
novetats cientifiques que fan referén-

Com sempre, aquesla &poca ae
l'any és un femps d'esbarjo i |'Asso-
ciacié collabora amb aquest temps
de diversid organitzant, com cada

Cany. les coldnies destiu, Us oferim
' \:’II" i

dones, la lectura de la nostra revista,

- a lo platia o a la muntanya, perqué
. passeu una estona divertida.

La Junta

AN




P. Sebastia

| P. Sebastia M. Bardolet i1

Pujol nasqué a Torelld

(D=zonal, el 1934, Durant
cine anys lorma part de I'Escola-
nia e Montzerrat 1, al cap d'uns
anys, ingressd com a monjo al
maonestir, on professd any 1954,
El 1960 Tou ondenat sacerdot,

Fels a Montserrat mateix els
esludis eclesifisties. es trasllada
lres anys & Roma on, al Pontifiei
Institut de Masica Sacra, obtingué
el 1ols de Mestre en Cant Grego-
rii i en Musicologia.

De retorn al monestir, fou
nomenal Director del Cor dels
monjos, 1 més tard, Prefecte de
I"'Escolania, carrec que exerei
durant nou anvs. Després dun any
de ler de secretari del P. Abat Cas-
siie M. Just, aquest ¢l nomena
Prior zeu, el maig del 1978,

La Comunitat lelegt abat el dia
27 de febrer del 1989, 1 la corimi-
nia de la benediceid abacial va
tenir loe el dia 1 d'abvil del
mialelx any.

f:l”l‘l o ru'rf:'ntr LE '""FIJT{"S; Ul"dt"
monastic?

Coneixia una mica la vida
monastica de Montzerrat, perqui
jo de petit havia estat a 'Escola-
nia. Més tard, quan va ser el
moment de prendre una decisid
per orientar la meva vida, certa-
ment que agquell record hi va

ENTREVISTA

M.

LD e Memtservet

complar, In aquesta deeisid hi 16

un  paper important tambe

["ambient familiar en qués un vio.

Com és la vida dins un mones-
tir?

s la d'una gran familia. Una
colla de germans de procedincies
1 de maneres de ser ben diferents,
e hiern sentit la erida de Déo 1 o
valem ser fidels. T lols _iuul.l-'. irlen-
tem buscar meés de FrULH alliy fue
]‘Jllglli donar sentl o la vida, Nixo
]IU ||'U|]l'r” 11 |.’| |114]'::'.nr1:| l:lf'” .]l'."'-ll—
erisl,

I"|1l:"||IH|| ||.':": DI Bt SR S 1'(]””1. |":|
nostre lemps tllu'rl'hl r'tr[mi'ﬁl cntre
la pregavia i ol treball. La pregaria
la fem en comn (likdrgia) i en pri-
val. | el treball pot ser de moltes
maneres =egons les aptituds de

casdasen 1 segons les neceasilals

e Ty

Bardolet i Pujol

Abat de Montserrat

de la comunital, Tant pot ser un
treball manual com un d'intel-lec-
lual en els camps més propis nos-
tres, com son la Sagrada Escriptu-
ra la tealoygmia, la litdrgia...
Referent al treball, a Montser-
ral ens condiciona tawnbé el fet de
ser Santuari. Ens ocupa moelt
temps en Fatencid als pelegrins i
visitanls, en la pregaria i els sagra-
ments a la basilica, 1 en converses
parlticulars, conleréncies, exerci-

15,

Amb Fambient de reflexidé que
hi ha dins el monestir, ereu
que es veu la realitat del mon?

Crec que podem estar [orea al
correnl de la realital de la nostra
societat, Primer perque el monjo,
encara que ha de donar preferen-
cia a les cozes de Déu, no per aixd




sha de dezentendre de les coses
del mon, 1 despres, tambe, perque
a causa d'uixd gue us deia de
Fatencio el contacte amboels :|1|i
venen a Monlserral, o lraves d'ells,
RIE pmhfru ler carree de molles
realitats, També o través dels mat-

jHIIH tlH LK Hi1LlIIil,'4'_i|"ilfI.

Té alzuna cosa a dir de lu
situacio actual del mon des de
la seva visio?

(_:Ulllj:lill'l("i:\” (‘l?“' H('il'lli!nl‘-lll?":
Hl‘il(ll”‘llh' qlli |H:”H;‘|'\'|"|-| l'l“f' L'll
segle XX 1ol podria zer més humé,
gl'.':.u'iﬁ?"' il |f".“; Hllﬂllli?“:iri(]”ﬁ hﬂl“iHl?“
{ll“" =ENE fllllﬁ“' ?‘:‘iln‘lll anat g|i€]
”_'A.'n'llll H”l-l_:l ["‘I I[“Hll].‘"-. P':l'(“]. u'!lllh
H.‘ﬁlLlIiUJ', 1|'|"|[:"”| I'_|L|I"" Ll B I|II ||H
vuerres, odis, senofolna, poliresa,
dolor.. Pert aixd no ens ha de des-
coraljar, Sempre haurem de treha-
Har per obtenir el bé, la justicia, la
Hibertat 1 la pau, Tenim conlianca
i esperanga en Phome, 1 per aixo
hem de continuar sembrant la pau,
la solidaritat, la compassié ben
entesa (pativ amh el qui pateix). el
respecte i la sincera estimacio

eryvers lolhom,

Creu que el mon avanca o be

retrocedeix pel que fa o la
comprensio, Uhumanisme
entre la gent?

Jo diria que globalment
savanga, Només cal mirar una
mici la historia, Pero el dol de

Vepre i"‘l:'-' [rifsEos enrers gle [i_i

Et dol veure els
passos enrere que fa
la societal,

socielal també [, cuan el prensi-
ves que el pas endavanl ja era
irreversible, Suposo que tols i
tenim una responsabilital, en aixi;
i atots =ens demana de col-labo-
rar en Iantentic [HaEres,

Pel que fa o Moniserrat, quin
sentiment lé en veure gue
cada dia ve tanta gent a veure
la Moreneta?

HH |'I'|i|'” i,||'|'||| ”H]ll |'|:"."'|J:I|:"['|,i"'.

]'-ui'-' el naeesle IJE" |{! tli“u“l"il'-! 11(“"’

i

PFaacn N

nostre poble. Els valors més pro-
[unds de la persona necessiten
una expres=id, Kl gque nosaltres
hem de fer és =aber-los copsar i
orientar perqué no es quedin en
un simple sentimentalisme o en
un ritu magic que tranguil-litza
massa facilment les consciencies.
Hem dajudar les persones a fer
el pas cap a la fe adulta 1 com-
promesa.

() al contrari, ereu que la gent
ve mes per turisme que pel que
sent?

s veritat que molta gent puja a
Mont=errat per fer turizme, També
aquests es mereixen el nostre res-
pecte, Deixant de handa que molt=
dells son auténtics creients, sem-
pre podran trobar-hi algun signe
que els ajudi a reflexionar =obre la
seva vida 1 oa fer lexperiencia del
sobrenatural.

No vull descuidar-me de molts
altres que vénen a Monlzerrat per
altres motius no religingos, com
ara Uexcursis, Uesport, la festa
[amiliar, la visita a un lloe de
plena significacio catalana...

Com va entrar en la problemd-
tica de Uhemaofilio?

La verital és que practica-
ment la desconcivia: només en
tenda fqualre idees. Ya ser |'<'II|}-
1990 que em van yvenir a veuare
cls responszables de Associacid
Calalana de P'Hemalilia, @oamb
i ran Hlibertat i Tranguesa em
van exposar la seva realital 1 la
seva gren problemitica, Des de
Havvonrs L Iill;_{lll Liv sowel ele cone-

Ker-yos s I II|II" FHII'|iI"i|'l{II' tli—"




les vostres ingquieluds,

].}.i'.lf]lli"!:\lui meval ['_"KF_'IFJ'iE":i'I.('[;'_L
he mirat de ler-ue participar
Lambé tota la meva comunitat, rer-
qué ereiem que en la nostra pregi-
ria ens hem de ler reszo també de
tat all fue viven els nostres ger-
mans hemal s,

Que pensa de laceid de
FACH pel col-lectin?

Pel que jo sé, cree que sha
pres la seva missio amb molta
responsabilital i amb ganes sin-
ceres ajudar lots aquells qui es
troben en aquestes siluacions
{]jflf['i.lﬁ‘. Hi ilg'F LETLER Ci=EL ('Il,]{" S
pre Phe trobada malt encertada i
molt mevitiria: Pesfore que es fa
[T narmalilzar lanl com es I}|1;_1_ui
la vida dels alectats, per tal
d'ajudar-los a una plena incardi-
nacidé a la vida normal: com es fa,
per exemple, organitzant coli-
nies, exeursions, vacances, amb
altres nois | noies que no patei-
xen aquesta malaltia,

Quina cosa diria a les perso-
nes afectades d’hemaofilio?
Que no perdin mai 'espe-
ranca. Que mirin de viure la seva
vida amby completa normalitat.
Daltra banda. la seva condicid
1'!.|]l7|||1|"i|i1:5 |_|'..|'|.||:l 1 fl‘l‘.‘i.\:':E |if" b o
TGRS elfr:;r,il a tots cls riscos (e
lenim mentre vivim) els ol u_fu—
dar a aprolundir en les raons
essencials de la seva vida inte-
rior, lol vivint plenament els
valors espirituals. que son els
que realment valen la pena. |
aix0, dacord amb la fe que

caduased ha rebut i professa.

ENTREVISTA

Pensa que el final de Uhemofi-
lice s proper?

Mo ho s Jo no estie al corrent
ie les iln-mii;.:_au-iun::- Ce s [ en
aquesta maléria, Perd sf SIS
vaig alegrar molt quan, no [a
gaire. vaig llegir a la premsa que
semblava que les investigacions
anaven per bon eamf per tal de
trobar una solucié aviat. Déu ho
vulgui.

Retrocedint en els (Iys, com
eren els temps en época de
Ponitic régim?

Durant la dicladura de Franco,
Montserral va procurar ser fidel
als seus principis evangglies, que

sempre: han d'animar, | per aixi.

essent fidel a la seva vocacid, va
crenre que havia de defensar els
|'i|‘l‘1r'~ |'11|||]<'|||H | ["'lh [_]_]_["'l_h I']l:"'lh
pobles. Van ser uns anys -massa
Hargs- de suplencia d’alla que en
temps de plena democracia ha de
S0T ]‘Jr'upi dle 1|||u|.-.1-'1.'rs| entitat.

P

Com veu r=|‘ﬁ:fm' e I'.\nl'ufmlyﬂ

amb e sitwoacio actual
o " Espanya?

Mo é2 una pregunta facil de
respondre, ni jo st profela, Cree
que els politics han de treballar
per trohar ¢l pont just per al futur
de Catalunya. Periv si que desitjo
que el nostre poble pugui [ruir del
reconeixement ple dels seus drets
inalienahles. 1 que Pexpressio de
L seva indentitat, en la lengua, la
cultura, el dret. la histbria, sipui
respectada per tothom. Ta diversi-
lal entre els pobles no ha de fer
mai por. Han de fer por Penveja, la
insolidaritat, la ignorfiineia, la lalta
de respecte per alire,..

Quins valors eren que son meés
importants per a la convivén-
cia entre les persones?

El respeete i el coneixement
mutus, la valoracid de les coses
bones que t¢ alire, el reconeixe-
ment de les pripies errades § la
comprenzio per les dels alires, |
[er el ]m:’ﬁihh‘: pergue el dialeg,
lan necessari, sigini sempre ben
[rane i positiu.

Per finalitzar, té alouna cosa
a dir que sigui dinterés per ols
nostres lectors?

Voldria que sempre que vin-
guin & Montserrat, puguin anar-
se'n amb més esperanca i més
convenguls que tots som germans,
per sobre de maneres de pensar,
d’origen. de condicio social, de
raci... Per a tols desitjo la pau en
els seus cors,

Carles Oriepa
Roberta Santos




NOTICIES | CURIOSITATS

Base de les noves terapies.
Es relacionen els sistemes
immunologic i neurologic

mb éxit relatiu

of CoMm &5 Comu
g immuneldgic del cos

|'|'_II'!':ITI

=y i 1
Linstifut de Med sousalito, MNou Mesxic,

s an es guals s'ense

usants da e

) pEr O dones

r"'-.?cht!-?'?S |T!'_'-' cance equil reduir en

aiguns cosos &l p

A £ B |
Smes, g vuam| s guen

ferme experigncies similars,
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Salvador Peiro. de Ulnstitut Valencia
d’Estudis en Salut Publica:
«Els pacients tenen dret a participar
més en les decisions dels melges»

sEn lo mesura que la ciéncia

el pacient t& dret a

ong dels maigess,
ofessor de |'Insh

I organifzador ¢

tut Valencia

d'Estudis en Salul Piblica

treball fitula; «El cliente: regulador de lo clertademand
|C"5 servicios de atencidn sanikaria.»

Segons e doctor Peird, 'objectiv del curs 25 «piendre
conscigncia de la necessifat de pofencior &l paper del pacient
en la relocia melgemalalts,

|'organitzader del taller critica «l'dica de lo ignordncias, la
qual descriv com aguelle en qué el pacient civmagd, client

consumicor, o un poper d'objecle passiv de alencié médico

P ncron

A UlInstitut de Roslin, Escocia.
tracten d’obtenir ous amb
propietats medicinals

Un grup d'investigadors britanics ha anunciot gue

estan melt ¢ prop d'ace

propiefots medicinals. £l procés es realitza o partir de les
tecniques genétiques en les quals es

manipula el rovell de

nod expariment

‘ohiectiu del qua

i

] _.='_|'_|i| 1 Confe
nir substan

G185 gmo

de Ros
prop d Edim

burg, Escocia |Gran
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ho engencral poliets portadors:det mateix mate
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El seguent pas i:]x]IIJrZ-Zhl.’- estudis &s-el desenvo -
ment, mijangan! implantacions genétiques, d'una clara

d-ou gque sigul nea en proteines
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oduir alires lipus de pro

teines, com ara lactors de lo coogulocic
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Els primers trenta-sis mesos de vida
son decisius per al
desenvolupament intel-lectual

II P |y e i [P el ' B Biiate-an o £ - A
i esludi elaborat per o Fundocid LCarmg g Mova

T

fork, revela gque els fes primers anys ce yida sén decisius

al desenvolupament inlellectual en el futur. En oquest

e el cervell eliming les neurones 1sinapsis en lo mesurg

a cientifica

estimulocid precos &5 2l millor

al intent de maximitzar el creixement

sixan que gualsey

intel-lectual s'ha d'iniciar durant els fres primer anys de vido

10AMNS TUe No es

anraen -:i un nen |r|".-|-'=|;

Els. cientifics hon »erl que

s ur infor

en &l nombre de nevrmnes qgue tindra d'adull, sec

Corpoation, de ["\]'.;I'-.f:l York

me publicat per lao Camegie

Cientifics britanics obtenen un os
artificial que no provoca rebuig

n tious d'os artilicial copac de romandre a 'omanizme
=y =

sense moures ni provocar rebuig ha estat oblingut per un equip

a londres. Es tracto del primer material .’]'-'_:.':|| iesta mena fabricat
al man, segons els saus inventors,
Fabrical a tose de patigtile sintélic | d'una substéncia
crisial-ina extreta de I'os nowral, anomenada b r'|"1>qi*.;|[:t1|'!-'.': ez
ile] ha estat -r.*||‘|-.’1"l;:d-:: amb &xit o trenfa pacients

o protes)

William Ba rasponsable oels treballs era gue el sev Us

s generaiitzl d'ogui o dos anys.

Els experdments que s'han dut a ferme fing ora demostren gue

['organisme humd accepta lo seva presencio com sbes fracies
o

d'un os huma fracturat. El procés tisic de regeneracia nalr

ral dels teixits no els diferencia | continua el seu curs amb: normo
litat. Alxd assegura ko soldadura i, per tant, la formacié d'arficu
lacions fomoe més sequres,

Els maferiols emprats - atlualmant per 1
o uns anys: Liavors

ERCaxSn ol oo

de repelir | operacio

a5 proximes implaniacions de maluc | de gencll sduraran fren-

wnt o presentacid da 'eshudi, Bontield ha afimat gue

10 ans Com-a minirm®

Deusto crea una catedra
de lleure i disminucions

CONCE

marsa g Bilboo uno cotedn de leurs | disminucions,

la Fuindacid a Universitat ge Deusio han posat en

a primend

d'oguesta closse o Espanya | possiblement o Europe, segons

tors d'aquesta iniciativa
Aguesta catedra pretén set un forum de frobada des del

qual es potencil o investigacid | es donin noves respostes ol

g
lupard des d'una perspectiva interdisc

acio, el dE’E a |IT! |'Orl'!'!f‘.f'.ll-'.? | |II] o il f

alires dues arees d'a

mentocid, La formacio es durd o lerme gt

cargcier reglal | permanent, menire gue
plonte|a com a recurs tonamental per a lo compiiacia | difusiés

ae material que tract del temo
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curiositats

Al Japo mengen ulls de peix en
els periodes d’exdamens

La societat valora mes el nen
i‘.‘i!’ll'll"f-l..*:f-ﬂ- e el nen estudios

L'us excessin del sostenidor
augmenta el risc de cincer

Menijar ulls de peix s'ha comeil en un
rilual, al lopd, entre els joves quan
sacosten els exdmens. ol IGen o aguest
Coslum. es remunia

- a Fany possat,

-

i guan &ls dio-
ris joponesos

. wvan dilan-

dre o roficia
que =ls ulls de p

aren rcs en

= gQrassos No sclurets |

molt saludabias per a lo
salut de! cervel

A més a més dels jovas, les persones

:L_]l':_"'l.'& l-.'_""ll'_;ul';‘_. 5. nan opuniat al consum

d'oguesta classe de productes, dels

guals es creu gue poden pravenir ka seni-
litat, El prev que paden arbar a tenir és
de 500 pesseles les bras unilols s 85 hoc
to-dels ulls de lalonying, &ls mes preats,

Veure la televisio durant

els apats engreixa més

Un estudi realitzat per clentifics de la
Universitol de Gisssen, o Alemanya, ho
demostrat que el tet de veure 1o televisid
menite 85 menja proveca un augmenl

de pes. Com gue no ey pana atenclo o

que e:5 pren, es fendsix o menjor més |
gualsaval cosn,

La terapia de Uabracadas
indicada per a Uestrés

Geolt Godbey, de la Universitar de
Desenvalupoment Huma | Sanitari de
|"Estant cle Pennsilvdnio, als Estals Lnis: ha

afirmot que -=santirae amalial pats eacos

d'una alirg perscna &5 ung, formidable
medecing gue pot curer una amplia
gamma de malalies mentols, recduir 'esas

provocar una disminucid da i i

aMuastio Soc goad, axiramoadamenie
compsitivg 'L'I'1=I'_'|':'J '1I,_I-:_'|"|I'_'l '1I-S:I‘: {‘.l I|II.'||'_'|

es buens depertvamente gue ol

o gsoaen o escuslos

mo Parez, psicoleg ael Cantre o'Ali Ban-

diment i dal Pla de Tecnificaci Espiorti
va de Coilunyo, Aixd succesix pergué

un cels ires mobils gque condueinen o lo

practica esporiva, la walor

aca els alires dos, o competitivitat

cles

i la mesirctge.

Per tal d'evilar gixd

especialista, *serin deseckle dar mas

valor o los aspectos lodicas ¢ de supe-

racion personal de la actividad Hsica,

20 |.| Hl| (_J'T’ EMATTICEE |._Z-"-: aspechys. mera-

COmpatinvess

Per als nens amb malallies CIDNIGUEs, &

!:'TCDI":'F!'EI 85 prasenia quan, per Jesco-

nelzement dels prafessionals. ey recomo:
na repos. sFacilmente e tirma un cerifi
Lo (] pl_:lll x| (o3 (ml. '|||-|.'_'|;-\, e |':_1"' l_'!l'_'.l'

i

ses de educacion cuands para
ades crén

cas, como la diobetes,
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i'r_—:||'r_)!.;.:r_1_ MUy as r_{;__-
5is 0 epilepsio, &5 un
1T que ;_H-'_Z-L.J-.J-'.'“."
impartantes benaf-

CIos Tial-

[Say. G
L] (5

menta Eula
1 en Pediatria i

terme amb &l un programa

Par dur o

d'exercici Hsic, & fonamental la il -

nocid enfre els pares, &l nen; |."E'L|!L3|l'?'

i l'eduzador Fsic, =evitande asi' p

gios gue |."-.‘.'!'5L|IL"E'I el desairollo arm

"_I”Z_'.

o dal n fie, oL AN

vale la salud da un nifios, alegsix Euld

liaa Tauler
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al sostenicor -':.Jpr"-:‘.*r-h‘u B HSC-0 Palil oan

CEl e i'."“ |9 gl |".| PIESE0 QUE SXEICEX
hana el drenalge limkatic dels pits, seqons
un nou eshdl nordamericd de lexpert M
Sycney Singer i el seu eguip de col labora
diars, de [Tnstiut de Malalies Culurals,

L'estucli 5'ha reclizat enfra-4, 700 dones

blangues, ks més ofeckades per lo malal

fig, en cinc cluats dels Estats Lnis, entva

Ml .c_'ir_— 1 "eo 1] '|-'_'r\.--':r"|='_'||l'_-' I_'JI.'—_" :Q';".

Aquesto pressid constant sobre als pits pol
pievacar, @ lo llarga, 'apaiicld de bonys
A

cancerigans, adverel: M, Swdney Singer

El cos de les joponesss, que no poren sos

tenidar | que no conelxen practicament

aguesle malaltio, contirma el resultal
d'oquest estudi

~, I e Fat

Laian les niponss. emigren als: Esials umits
la primera generacic no pokeix mai ogues-
o masatta, mente que la-segond genera
cio 1 lo fercera, que copien el coshims de
lEs nosdhamesicanes, pateixen | cdncsr &n

le mateixa proporcic gue les dones blar

Jou Vesticl) de Sydney

infancia jo no és una etapa
divertida

L'edat de la innocéncio esta en vio d'extin

g e R e T T
3 SO MEnys: B [oves

gue recorden o seva infantesa com une
stopo felic: de diversions | de jocs, segons
explica un estudi betdnic del departament
de margualing [uve

Bank,
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SEGCNE LIMorme, i

git pel doctor Duavid
MUpCio |

Lz, existeix urno ahura en

|5 5, & frg-

ves dels mikions |I'.'I qua

cosn els roba o inbar

iasc, ";:"iig-‘lrnl-h s}

Il'—"l_l,_':il' -5 an -.._—l [aa] II'-._Z-"I!I‘_-\.H'—_" L




=

VOLUNTAT DE SERVEI




INFORME

¢ Es posible realizar inseminacion intrauterina sin
riesgo en parejas discordantes para VIH?

----------- T

a evolucidn de los conoci

miznios sobre el Sindrame

de Inmunedeticiencia Adgul-
ridda {SIDA) v su fratamianto han evaly
clanddo en los Gllimos anos v o
expeciativa de vida ds los seroposili-
VO3 ‘E,- |L'.I.‘| f'.'l'll-'i_'.'l mos 85 r'1-:ﬁs |-:J'ﬂ-.f| Y Ij'F_'
mejor calidad,

Es por ello que cuestionas implente-
ables anteriarmente en este fipo de
f.'f."l"ﬁf:li'\":} alan l.'_]l:'.!'llflllf'lﬁ:‘.rll.“_." |':".‘{]Ii': i'.']':'.l'.'".f".
gue precisan de selucion. Una de
estas cuesfiones es la voluniad por
parte de parejas serodiscordantes de

Al [ . . s
lenes (’]EEL.’QH{i(‘.‘"IL’.I{'.I 510 kOnsmision :_]I{'.‘

la entermedad. Esto siluacitn == plar-
tea principalmente en aquellos casos
&n que el varon es porlodor og - anfi
".U'.':!'F'.'":I.'t Y |':] :rI.J}F*I &5 5(‘1’7_’:'|'|('!E__;5.'||i"a"('.|

En coso de que la mujer esté infec-
ol
ralamiento I::"-'nllrlf-":'l:)'-,-'lf;_'ll
con zidevudina, El estudio ACTG
078, que ha concluida e
1994, ha demastcido I eficacia de

i In'

toda por el VIH, existe la posibilid

| I
Ge recnLal

marze da

la AZT en mujenes VIF4+ embarczados
ycon COY > 200 mm' para o pre-
vancian de la transmisicn del VIH

[recuccion del 67 5% de fransmisian)

sie Utilizados de AZT han sido
de 100 mg 5 veces al dio, admiris
wamann |4 y o 34 de

gestacion. Dorante &l porta, los muje

bas. d

fragos enfre o

ey racibiemn tambign ung pertusion
continuo de AZT ey, y posteriomenis
M5 ||'"1l:_'if-::‘f'| f'll.".ll."i'f'Jl.:lS ::'_'f-:.‘flfjll" rfl‘j.’ild@& CCn
jorabe de AZT {2mg/kg/6h) durante
& semaonds. A pesar del éxife de eske
estudio, no se alimina el riesgo de

infeccidn del recién nacids, Unicomen:

beise reduce @l misma, Par ofio lade
dade que el embaraze puede tener
efectos negativos en unoe frujer senapa

sitiva (fodo embarazo presupone un

HH-’:J{J"] cle inmun Qsupire 0N asl COrmer

una situacian de consumo corparal
aumentadol, esfa situacion deberia
evitarse y en cualquier cosa fratarse

de forma individualizada,

[uestro infeés se cenla en alimi

nar et riesge de tansmision del hom-
h'(f‘ ‘-_:l.'_','Il::'FfD!}:“"."‘C.'! L] |':_? MLIEH .f@_':fDl'l‘.}gD-’l
Wi ..'..l.JII'.'i"I se I:]r'.'—."ll'.'flii—.‘ l.'.'l:'.'ll‘;ﬁ'gllil Ln
emborozo deseado. Este es unc de
los ebjetives del estudio colaborativa

entre &l Servel de Medicing de g

Reproduceid del Deparlament o Ohste
tricia | Ginecologia de ['lnstitut Universy
tari Dexeus y lo Unital de SIDA de
Haspital Unlversitar Gemeans Trias |
Puijal,

La transmision del virus de un hom-

Dfe serposiiive G /Su parsia sana. en
un iniento” gs conseguir un embanzs
sa lleva a cabo o fraves del semen, Se
ho demostade la presencia dal vinus
ef musshas ds semen, Ionlo en estado
libre como en células menanucleares
(sobre todo lintocitos y macrétogos)
o sxisie aclualmente evidencio de o
presencia del vinus en lo supardicie de
los espermotozoides ni de su integro-
cicin en el inlericr del I_".*'-Fjl:‘FF"ICJ1DZ'TJi{|F‘;.
[os defos Qportaces par dislirios auler
res son confradicionos v no permiten
concluir al respecio. la frecuencia de
aislamiento del vius en pacientes sero
positives oscilo entre 9% y B7%,
dependiends de los autores revisodos,
v eslaria dirscioments relacionada con
el estodia de o enlermedad, Se chser
Vo Uno mayor proporcion de prasen
cia del virus en muesios procedantes
de individuos con estadios mas ovarn
zodos, llegande casi al 20% de mues
tms de semen positivas para VIH en
pacientes con niveles de CD4 pao

’ i-—e'.'mic yvide 400 mm

lo experiencia del grupo ilalianc




liderado por &l Dr. Semprini es inica

. .
en &l mundo, los resuliodos publicados

son brillontes v el métada utilizada
demuesira ser seguro para las parsjas.
Esta experiencia v lo demanda cre-
ciente por pare de parejas serodiscor-

danfes para YIH de conse

uir unea

gestacion sin riesgo, consolidd la cola
i ] 1 < o
boracion enfre el Hospital de Dia WiH,

del Hospital Germans Trias § Pujol, de

Badalens, v el Servel de Medicing de
e Regroduceia del Departament
d' Qbstetricia | Ginecologia de |'nstitut
LIniversitar Deaveys,

le metodologio del eguipe del D
Semprini consiste en atar los muestras
de semen de los pacientes seronosili
vos medionte los Kcricas gue se ulilr
Zan cominmente en fecundacian i
vitro. En este caso, la tenica ulilizada
es la de gradientes de Parcoll, sequida
de |z fécnica de swirmup, Ambas e
nicos permiten: aistar los espermolazal

des maviles de la muestra da SEMen,

separandolos de los espermatozaides
no maviles, de las células no espermi

licas y ael plosma seminal, Se realizan

determinaciones por inmunctluorescen

cla indirecta con onticuerpos mencclo
nales para delectar o presencia del
virus antes y después del procesado
de la muesta. Dichas determinacicness
ponen de manifiests que fa metodole
elimina el virus de los
un 99 5% da

gia utilizad
muesitas de semen con
eficacia, El hecha de manilorizar la
owvdlacion y de limitar @ una soka las
inseminaciones que se realizan en
codn cicle menstrual junta con el aro
cesomiento de la muesta hacen dismi-
nuir el nesgo de transmisién casi hasta
cero. Hasta el momente, este grupo
ha realizads 169 ciclos en 84 pare
jos. Se han cbienide 35 gasiociones,
Y mnguna mujer [l ningtn ning| se
han setaconvertida

El estudio de colabomrmeisn anfre &

INFORME

equipo del Haspital Garmans Trias
ujcl v el del Servei de Medicina de la

o de ['lnstitut Universitari
Dexeus pemile estudiar los caiacierist

cas de distinias muesiias e semen de

pacientes. seroposiivos o inferw
2 meses, con un folal de 4 muesias

El estudia de la muestra

PO poGie
de semen a lo lorgo del fismpa permi:
fird determinar la dindmica. da excre
clan del virus en al semen an alacian

termedad. lo metedelogia ufi

SO 1K &
lizada es lo de PCR |polimerse chain
recction, l_':|1=F'.-|'F|f:l_':{.i:';lrl Y pUeska en evi
dencio de la secuencia del VIH) v lo

o viral, Ademds de avidenciar

dalc

o presencio o ausencia del VIH en la

muestra de semen, se estudian los

caractersticas de dichas muestras en
relocion con una serie de pardmetros
clinicos, enfre otos el esiadic de |a
enfermedad, el nivel de D4 & &
hecho de que &l paciente realice o no
Iratemiento anfiretovin),

El ofro chietive del estudio as infen
tar llevar a cabo INSEMINacionss nfroe
1Brinas sin Iir-_-'S.-.__]L'_:- a |-'_1-'. F:r_‘.ra.'_'ei:jﬁ SONGs
qia

de pre aracion de las mueslras de
prep

de los seropasitives, lo metodc

semen es similar o lo descrite anferior
mente (separacién de los espermoie
zoides moviles, eliminacion del plas-
ma seminal, de células no espermaty
COos ¥ O espermalozoides no mevi
les]. Se determina la presencia o
ausencia de VIH en la muestra en fres-
G0 Yoo i mueshia iras sU procesodo,
El resulioda obtenids con los tée
nicas de diagnastice utilizadas, alta-
menfe: precisas y especificas. ha de
permitirnos, en caso de muesiras
hegativas fras procesamlents, reali-
Zaor Inseminacionas infrauterings sin
resgo de transmision de lo enferme-
dad a la mujer v al future hijo
fratamiento de la
muestra en el laboraiorio v el hecho

Ba nuevo, el

de levar a cobo una sela insemina
dio preciso de la ovula-
clén deben permitic disminuir el rigs-

citn en &

go de lransmisién hasta casi cers.

2e inseminardn (nicaomenio agque-
los parejos en las que el procadi-
miento aparezea coma seguro, v elfo
lepresenta una epcion a la inseming-
ciéin con semen de dononte gue se
prapone en acosicnes o porejos con
esias corocterislicos. las considera
ciones &ficas implicadas en este fale]
de intervenciones deben ser lenidas
en cuento a la horo de tatar a las
parejos afectadas, Es importante
individualizar cada caso en particy-
iar y fener en cuenia gue la liberfad
de decision de cada poreja debe
prevalecer cuandeo fos aspecios fecni
cos del procedimisnte esién comple

tamenie solventados.

Diva. Apna Veiga,

Servei de Medicin de la Reproduccia,
Bepartament d"Obstetricia i Ginecologia
Institul Universitari Dexens,

£, Bewaventura loger,
Unitat de SIDA. Hospital Universitart
Giermans Trias | Pujol,
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ntre &l 24 v 29 da ghiil de

1994 52 |levs o cabo &l XX

Congreso da la Fedsracian
Mundial de hemchilia, en el que se die
ron cite mas de 1.500 personas de alre-
dedar de cien paises,

El hecho de que este Congreso e
realizare en Wiéxico consfituys, de por
si, todo un logro, puesis que era la pri
mera vez que un pals del llamado “Ter
cer Munda" erganizaba v acogio o
loda una red de oseciociones v profesic-
nales que Juchan por una misma causa:
persanas con hemolilia v sus fomilicres,
mégicas, enfermens; psicélogos, fisiofe
rapeutas, epresentantes de la indusiia
farmacéutica. . Todos ellos bajo la con-
signai " Juntos lo: harsmos major,

Por afra parte, la seleccion de Méxi-
co come pols anfifrién ha tenido un fuer
te finte simbélica; ya que representd un
eslabon importante en | infegracién de
todos los hemoilicos del mundo v en lo
solidaridad con respecto @ los asociacior
nes y hemofilicos de les poises mas
pobres. Un tema que, asimisma, planed
sobre todos las actos v asistentes que
participaron en este Congresc,

En el Congreso de México se presen-
laron varios cenfengres de ponencics,
repartidos en decenas de sesiones ple-
narias, sesiones de frabojo, simposhims
W otros achos,

Enfra Ins novedades mas impartanies,
destacan la craciente - parficipocian de
las personas con hemelilia v de los g
pos de autcayuda v lo coda vez mas
importante ofencion gque s& biinda a las
cuesficnes de ipo psicolégice vy social

Citra. aspecto que focalizd la aten:
CiON  que genem un ansia comprensk-
ble entre los persenas con hemofilio- es
o situacion y evolucion del ratomiento v
ta prevencion deda infeccion por el virs
de la inmunodeficiencia humana,

5in embargo, los dos cuestiones que
fusron prategonisias Indiscutidos en esle
Congreso han sido la reciente disponibi-
lidud de factar Vil recombinante; que
representa un poso gigonte en lo sequri
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dod de la terapia sustitutiva, v los sor
prendentes avances que se eskan prody
clende en el compe de lo terapla gént
co, grecios o lo cual dispondremas, en
unos cuanios afies, de un medio can &l
cual curgr lovenfermedad.

En este pequefio resumen se delallan
olgunas de las cuestiones que se han
plonfesdo en este Congreso en relacion
o asios fres limos temas

L e e e o T
Avances en la

terapia génica
L e S e ]

los avances habidos hasta el
momento en leropic génicoy las pers:
pectivas de su fuluro, dadas las enormes
expectativas puesias en esle proced)-
mignte, constituyercn sin lugar o dudas
un foco de afencién privilegiodo en el
#¥ Congreso de la Faderacian Mundial
de Hamolilio [México, 24-20 de abyil
de 1924),

En et tronscurse de los sesiones, la
opinidn de todos los porticipantes caing-
dié en orgor o los investigociones que
se vienen desarrollands en este campo
una frascendental impertancia, pleno:
mente justificoda si se considers que,
como se fue analizando en los distintes
intervenciones, proboblements en un
tuture ya cercans, la lerapio génica
posibilitard el abjetiva da todos cuantos,
de una u ofra forma, lignen relacién con
e hematilia: la curacion total v definitiva
de la anfermedad

Como pudo constatarse en el Con-
greso, aun con la ingente lobor realizo-
da Hasta el momenio, lodavie na se ha
aleanzade la fase de experimentacidn
clinica de la lerapia génica en humanos,
y no pueds precisanse cudnde se llegard
o este punto, pero los progresos de las
Investigocionss en este sentids resultaran
verdaderaments sorprendentas.

P o

Representantes de algunos de [os
principales ceniros abocados en la
actalidad al estudio de lo terapla géni-
ca de lo hemofilia expusieron las lineos
de investigacitn seguidas y la situacién
actual de las frabajos experimantales,
comentaron las dificultades o las que
han tenide que hacer frente, las fémulas
ideadas para fratar da superarias:y,
finolmente, los perspectivas de futurs.

El indamento bésico de lo erapia
génica de la hemotilia es, desde un
punte de vista tedrico, muy simple; &l
procedimienta caonsiste en inhoducic el
gen iesponsable de lo produccion del
facter deficitanic en el crgansmo de lo
persono ofectods, o fin de que pueda
elaborar esta sustancia con niveles aqi
parables o los que se wlconzan en uno
persona no hemolilice. Se trata, por
lanto, de combatir la causa primerdial
de la enfermedad, el defecto gendtice,
por cuante con ello se lagraria la curar
cion. Este planteomiento fedrica, que
hasta hoce tan sdle unos afios era sim-
plemente un suefio & un mero deseo,
segln los experlos ha comenzado @ tor
ducirse en resullodos practices, sl bien
todavio queda camino por recorrer,

El plonteamiento de la teropio géni-
ca 58 basa en unos punios esenciales,
cada uno de los cuales requiers una
olencitn espacifica. poigue [os avances
y conclusiones scn disp{:res.

En primer tarmino, un fequisite ele:
menfol es conocer los genes responsa-
bles de la produccion del factar Will y &l
factor IX en el orgenisme humana.
Como bien se sabe, este primer poso
hoy en dia estd plenamente superade,
puesto que tales genes son en la actuali
dad bien conocidos

A confinuocion, es necesaric contar
con una farmula pars que el gen en
cuestion penetre en las células de lo
parsona oleciadn y se incorpore a su
genoma, alo propia dotacidn cromoss-
mice, pars que asi comience o elober
rar el faclor hasta entences deficitaria,
Pama que la curacién sea definitive, el




gen debe posar o fermor parte da los
células diono, los cuales han de mante:
ner una aclividad ssmejants a la de las
célulms de las personas po hemolilicas
encargadds de producir &l facior, El
objetiva, pues, es logror que existo uno
suficlente canfidad de célulos producto
ras:de factor ¥ que este sustancia pasae
a la-circulacian sgnguinea coR unas
caractaristicas da concantracion v tigm:
po de vida achiva seme|antes o las
habituales en persancs libres de o
enfermedad.

Para que ells sea posible, un plnto
de capital impotangia coresponde a lo
obtencién del oporuna vehiculo vector,
es decir, el elemento encargede de
intioducic el gen en los eélulas diana,
Se hon invesligode distintos posibilida:
des, como es el use de virus recombi-
nanles, camplejos proteicos de ADN,
gle. entre los principales opciones,
busna parle de los ltabajos se han
decontede por la ullizacidn de refrovi-
s En cualguier coso, los pasos regque
ridos para lograr un vector iddnes son
complejos: En ptimer lugar es prediso
praducir uno modificacion del genoma
viral, de fal moda que incarpors &l gen
productor de foctor, Ademas, se hoce
necesarlo infreducir ofras moditicacio
nes en la estucturg virol, por ejempla
en el senfido de que pierda las particu
las indispensables pora su replicacién
en el interior de los células. Con allo se
prefende, simplificodomenta, que el
micrecrganismo modificodo penetre en
ung céhula diana, ehezea el gen para
gue s& incompors 8 su dolacién crome-
sbmica vy, posteriorments, finglice su
ciclo vitlnl paro gue ne allere lo v
dad celular,

la siguiente cuestion gue se debe
decidir es lo formula dénea pam tratar
las células de o persona ofectada,
parg lo cusl, también, hay diterentes
opciones.

Una posibilidad &s intenlar intraduci
el gen en las células diana "ex viva™, En
gsle coso, se frato de obiener una [
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citn de Isjido de la persona ofectada

por sjempla, mediante la exraccion gur-
tirgica de una porcian de higado-
para luege aistar y culfivar lus células, o
fin de trotarlos con el vector yw lograr
que incorporen el gen productor del foc-
tor deficitario: Una vez 5uperc:|:|ﬂ =k =]
pasa, sélo quedarie reintroducit las
celulas yo hatados ol organismo, para
gue comenzaran o slaborar el factor
Agi en delinitiva, se prD-:E-der'l-::t a un
autoirasplante, sin ninguna posibilidad
de rechoza, porgque los células sen
reconocidas por el arganisma coma
propios

Sin embargo, como pueds deducin
s@ facilmente, este fipe de procadimian:
ta es miy complejo) requeriia no sdle
intervencionas guirirgicas de mayor o
e envergodura, sing lamiien el ais
lamianto de los célulos, su cultive en
miles v miles de plocos v, posteriarmer:
fe, 4y reintroduceidn en el paciente. En
opinidn de jos-experios, asio estiolegio
es demasiodo complicada v, ademas,
lo selusidn por esta vio aparentemente
seria, coma minime, muy limilada coma
para poder ser aplicada o gran sscala

La ot opcién, por la cual s8 Incli
nan las principales lineas de investiga:
cion, consiste en ig incorpomcion del
gen en las celulos diong ‘in vive". En
este caso, se hala de intoducir el vecior
-uri virys recombinante debidamente fro-
iodo- direclamente en el interior dal
wrganismo, de tal meds que acceda
hosta las calulas odecuadas, panetra an
su inferior v ceda el gen responsable de
la produccitn del facter defigitario. Para
el pociente, este procedimiento resulio-
o muy edmodo, ya que ni siquiera s
requeritia anestesia, ¥ o incorporacién
del gen a su arganisma lograria o euno-
clén de la enfermedad.

Sin duda, esto Glima. opcian es la
mads inferesants v, como pudo sobersa
an el Congress, ya ha estode ensayan-
dose en modelos animales. los resulto-
dos obtenidos, aungue adn insulicientes,
s ravelon muy prameledares,

P o

Er las distintas intervenciones, los
invesligaedares fueron detallande los
disefios de los principales lineas de
invastigocian v comentanda la situacion
aclual da laos mismas. los expertos no
pudieran estipular plazos concreles para
el logre da lo cuacion de la hemcfilia
medionte la lerapla somdlica génica,
pero segun su entendern los perspectivas
son muy faverables. concluyéndose qua
gh un fture muy esrcans, ol vez &n
unos 3 o4 afos; comience o hoblorss
de resultadas definitivos. En-sintesis,
todos los participantes del Congreso
colncldieron en gue la curaclén de lo
hemafilia, mediante lo aplicazién wting:
ra de-la ferogpia génica, parece BREo
trarsecan un hosizonte miy frésime

Situacion
actual del
tratamiento de
la infeccion por
VIH y la vacuna
anti-VIH

La ralasién ente hematilia e infes
aitin por WIH (virus de la inmunedaticien:
eia humana) luvo, como era de esperar,
un foco ds debate v puesto ol dia en &l
#3l Congreso de la Federacion Mundial
da Hemofilla: calebrade con fecha 24
29 de obril de 1994 en México

El fama se abordd desde diversas
Perspeciivas, Con un repaso genefoi E
lag _U':JEII’_“'IlldD-dES pcluales de ratamisnic
para la infeccidn por MH & las nuevas
DpCIONEs }crmucohﬁgicuﬁ: un andlisls de
la peculior situacion de |os pacientes
con hamafilia Infectados por VIH v las
recomendaciones mas oporungs panm




su vida cotidiann, Y una visign global

del estode presente v del huure de los
invesligacionas cenfradas en el |-.'.-g';r-:- da
lz tan ansiada vacuna anti-viH

Ante lodo, -en al (_'.n;_':-l‘uglefﬂ."} sa reafir
mo |o conviccidn de gque ya ha pasado
la &#poca. de misde ol contagio qsl
WIH, hobida cuenta de la universaliza:
cién de |os métodas praventivas gue
hacen excapcional la ircinsmision da
anfermedades virles en la lefapia de
sustitucian del foctar deficiiaria, En aste
serlido, sa hize notar gue lo oblencldn
de ruevos productos; coma san los pree
porados de toctor Vil con alle grads
de pureza, y especialmenie &l loctor
Yl recembinanta obtenico por Ingehie
fio genslics, |_':|rgimn a |.':f-|igru, O
ho padide constatarse en estudios
refrospecives:

Siguiendo con lo relacion enfie
nteecion por VIH iy terapio de. sustitu:
cifin, lambign e analizd la influencla
que puede eieicer o administrocian de
los diferentes praparados de factar VI
sobre al sistema Inmune. Para elle, &n
las exposiclones se lomb como punia
de parfida la relosien existente enfre el
uso de distintes preparadoes y el aimero
de lintocites CO4, uno de los principe
lgs indicadores de lo evolucién de la
infeceidn por VIH. En este senlido, ‘=e
ho evidenciodo una corelacién enlre
lo pureza da los prodicios suminisira-
daos v la moyer o mener disminucion
del noimero- de células C04, conside:
rfindose ques al preccupante Cescenso
de la cantidad de linlocitos mantiens
cierta posible relacidn con la ddminis
lracién da preporados de factor on
menat pureza, Entre olms conclusiones
sobie esta cuestion, se menciond lo
posibilidod de que el focter Yl recom-
binonte enlentezea la multiplicacion del
linfocitas 04
Infectades: |o gue, por lanto, comporl

vitus an el Intevior de los

tig un notario beneficio para los
paciantes hemaolilicos con infeccion Qo
VIH

Con respecie ol estedo, actual del
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tratamisnio ||Jlr|!;'1<;rJ5|:.'{_;l-:'.l:] de la infec
cion oar VIH, se protundizd en los rasul
tados de las dislintas posib lidades:

Par una porle, se hize referencia o
las medicamentos de accitn antiretra
viral que hoy en dia pueden considerar
sa cldsicos: ALY, ddl v ddC. La consto
lacién da que existen sublipos del virus
resistentes o los Mrmacos en usa cblige
o comentar los diversas pavlas de
actuacion feropeutica posibles. Las opi-
niones exprasadas por los exparles
sugieren qua la manaterapla con AZT
es de aleccidn como primera. opcidn
de tratamiento; aln cuonds 58 ha men-
cionada algin estudie que demusstia
cosne de resistencios ‘ol larmaco, con
ausencia de-efeclos beneficiosas, en
clyo coso se hace preciso confar con
las apslones ddl o ddC. Tambign =&
hicisran referencios a los :r.:resun'-ll‘li'.-‘rs
veniojas de lo combinacion da farma
cos cuando s evidencion rtesistencios,
aungue con la aclaracién de que este
lipo de teropio aoln se encuenlra en
fage de evaluacion

Fol clio patie, se hizo mencién de
nugvos prepardcdos cntiretrovirales 2n
avanzada fose de estudio. loles coma
antlogos de los nucledtides, inhibido
res no nucledlides de lo transoriptasa
inversa |enzimo responsable de la
accian yimal] y otes inhibidaes de pro-
ductos Especific-‘.‘»& del VIH, los experios
adelantaron coma pcnaib-iid{:d de futora

ael fratamlento fﬂ'chr_:lr;‘g:;zao uno lar:
mia anfirefroviral individualizada, par
liende de |la determinacidn de las
caracteristicas del genotipa v la sensibi-
lidad del tips de vins en coda case
Oitras inlervenciones se cenfraran &n
comentar los poulds de vidn mas faver
recedoras pore majergr el estads fisico
v pslcologico de los pacientes cen
hemolilia infectados por VIH, osl como
&n dastgcar la impertancic de los
m&lodos presantivos gel conlaygia, anfra
los cunles ln adecuodn informadién y al
sexn sequie acupan lugares privilegiades,
Asimismo se comenfaron los avan

£
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ces hobidos Olimamernte en lo cbien-
et de vagunas aniMIH v los expector
tvas mids inmediotos. Como es obvie,
la opcidn més esperada coresponds a
la consecucion de und vocung gue
detarmine una mejota en o respuesta
Inmune conlta &l vinds. Sin emburgﬂ.
los especiolisias constataron que aln
no se ha avanzodo lo suficiente en la
aclaracién de esto respuesio) & que
glls retrasa |os progreses. Coma se
pudo apreciar en algunas infervencio:
nes, existan problemas para poger
avarzar en el logro de ung inmunizo:
eidn activa sotisfaciono, por la dificuk
od que SUSDne anconirar ung vacung
capaz de genamr onficusrpos numerc:
les v celulores eficaces contia: un virus
fan Especiu| eoma el ViH, qQuUE 58 GCart
tona dentro de los gélulas de los oigor
nismos Infeclkados

Se Insistia en que la obtencion de
una vacung anliViH basada en el vius
recombinante oliece una tundada B5peE"
sanza, pera tenieads en cuenta que los
eslldios clinicos relacionades con' su
aplicacion todavia se encuentran en
aesfados praliminares y que los resulter
dos no parecen Gptimos, Tambien se
comentd ld situacisn de ohos ensoyos
cen VIH-1 otenuade y ADN viral, que
se encueniran en fase preclinica. Como
perspecliva de tutura, se apuntd e
positllidad de inicior tases mas avan-
zodas de estudias clinicos en &l plaze
de dos o ires afics,

Avances en
factor VIII

recombinante

El factar Wl recombinante; products
del maxins grods de purezn v slobo
ride mediante bictecnologia, ha sido




uno de los temas que centraran la aler
cion de los participantes del XX Con
greso de la Federocion Mundial de
Hemolilic, celebrada en México entre
el 24 y el 29 de abril de 1994

Los expertos analizoron detenida-
mente &l proceso de oblencion del
nuevo factar VIl y de las fturas lineas
de nvesligacién en busca de nuevos
preparodos cada vez mas seguros y
eficaces. A la par, se pusieron al dia
los dates ofrecidos por los trabajos
sobre la ulilizocion del factor Vill logre:
do en el laboratorio por fecnicas de
Ingenjerio genética, fras concluir |a
mayoria de |os esludios clinicas v
haberse Iniciade su comercializacian

lag distintas intervencionss se ocu-
paron fundamentalments: de ospectas
tales coma las ventajas de lo terapia
susfilutiva con &l Factor VIl producide
mediante tecnclogio recombinante, la
comparacion con el empleo de faclkor
VIl de origen humane en cuanto a
seguridad y eficocio, v ofras cuestiones
relacionadas con la comercializacién v
disponibilidad de los modemes prepo-
radas.

En diferentes momentas se detallo:
ran los pasos seguidos an la praduc
cidn del tactor VIl recombinanie, par:
tiendo del memento de la clonacion v
aislamiento del gen respensable de su
produccién, hoce ahom alrededor de
una década. Se alirmé que el products
disponible en la actualidad, aunque
presenta unos diferencias minimas con
respecto al factor VIl humano, conser-
va todas sus funciones, tanfo cuantifati
va como cualifativamente, Analizands
los estudios, se puso en evidencia la
todal igualdad con el factor VIl deriver
do del plasma en lo que se relisrs o
vida-medio, niveles aleanzados fras la
intusion an los pacientes v eficacia en
la detencién de hemornogias. Sobre
este punfo, se explicd que se estd fror
bajondo en la oblencién de uno molé-
cula medificads que permite una vida
media mas prolongada, lo que ain
duda facilitard el watamiento sustitutive
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y lo porticipacién de los propios enfer-
mas en sy segquimients; al requerirse
dosis mas espociadas pora lograr un
adecuado nivel de eficacia,

De los ponencias del Cangrese
deriva una conclusidn destocada; el
emples del tactor VIl recombinante
practicamenle carece de efecios adver
sos. Ademds, se ocepld de manero
generalizade que, o lo luz de los estyr
dios reclizodos ol respecto, el ressge
de transmisidn de enfermadades viralas
es nulo. Coma bien se sabe. actual
mente fal posibilidad es excepcional
con el uso de concentrados de origen
plasmatico de alla pureza, pero se
puso énfasis en considerar que, en el
caso del factor VIl recombinanie, esa
eventualidad resulta, sencillomenie. ine
xistente, v gue esto consliluye una de
sus principales ventajas. Inclusive,
segn lo opinion dal Dr. Pier Mannueci,
en pacienles infectades por VIH el
emplen de este concentrodo puede
enlentecer la multiplicacion del virus
dentro de los linfocitos CD4 Infectadas.

Un aspecio que ocupd buena parle
del espacio dedicode en el Congraso
al facter Vil recombinante fue lo tela-
cign enire su uso v &l desamallo de inhi-
bidores, despejéndose con ello las
dudas planteadas en el pasado. Basi
camente; los axpertos han side urdni
mies al aseguror que el preparado bic-
lecnolbgice no genera una mayor Inci-
dencia en lo aparicién de inhibidores
que el factor Vil de origen plasmatico,
incidencia que en diferentes investiga-
clones se esfimé como maxime-en el
30%. Sin embargo; los estudics expuas
los revelan que, a diferencia de lo que
ocurre con la utilizacién del derivado
plasmélice -que propicia lo aparicisn
de inhibidores predeminantementa de
alto tilule:, con el usa del factor Vil
recomblnante el paicenlae de inclden:
cta de inhibidores de alio fitule, con
significado clinice, se reduce ol 7-10%.
En el resto, es decir en el | 3-20%, s
producen inhibidores de bajo filulo que
puedan ser erradicados con facilidad.

i

P oo

En definitiva, lo principal conclusién
sobre sl cusstion, en lo cual s8 cons
tatc una ceincidencia chsoluta por
porte de |os investigadares, es que &l
factor VIl recombinante ne se asacia o
una mayor incidencle en la oparician
de inhibidares, tal como parscia acurris
an los primeras observaciones unos
anos aras,

Otro punto gue focalizé la intarven-
cion de los congresistas fue el de lo
disponibilidad y los costes del faclor
VIl recombinante. Por una parte; dodo
el peculiar métoda de ohtencidn de o
molécula, su produccién no resulla limi-
tada por los donaciones de sangre:
por fante, fedricamente iambién serd ([
mitada su disponibilidad, que por
ahora no es absoluta, Sobre este
aspecto, se comentd el compromiso de
los cenfros de produccién en su esfuer-
zo por intensificar la disponibilidad dal
preparado en ef menor liempo posible,
Por elra parte, y en infima ralacian con
lo expuesto, se puso de manifiesto el
inconveniente gue supone el elevado
caste del productn, que ligne un precia
supefior al factor Yill humane de alia
pureza. Sin embargo, la opinién de los
experios apunto @ gue el progresivo
inceemento del consuma del factor VIII
recombinante propiciard, o medio
plozo, un cbaratamients notable de su
coste final v, con ello, un mejor aprove-
chamiente por parte de un nimerc
cada vez mayor de pacientes.

las parficipantes en ¢l Congreso
coincidieron en ougurar para el factor
Ylll recombinante un papel profogonista
en |a teérapio de sustitucién, recurso
que, segin lo expresads, sélo dajord da
set indispensable cuonde se logren resul
tados positives en la ferapia génica,
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Factf VIII

elaborado por ingenieria genética
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Joaquim Vellvé de Llorens

Fundador de l'Associacio Catalana de l'Hemofilia

andixer al carer de Cer-
vanles, de Boarcelona, el
dia 2 doctulwe de 1917,

Ya catuchiar batsillerat 1 lanmaeia i

posteriorment e vil preparir per

ter el doctoral. Llany 1946 va aca-
har la carrera.

Fs va casar el dia 8 de juliol
de 1916 0 16 res Nills | sis nets (un
d'ells hemolilied,

s membre de Sant Cosme i
Sant Damii.

Va ser Mindador de T'Associa-
o1t Catalana de 'Hemolilia,

Aecabada la carrera, va lreba-
Har durant dosz anys a UHospital
Clinie amb els doclors Soriane i
Peden Pons,

Ha eseril diversos lexlos, uns
dells sigmilicatine de la seva vida,
altres, sentimentals 1 ha coldalo-
val en 7 edicid del Full Diocesi
de la parrogquia de Sant Jaume
Apistol, del carrer Ferran de Bar-
velona, durant diversos anvs, lla
esenil diverses novel-les 1 llibres
cientifics, un d'ells dedicat a Mhe-
mofilia.

Té un sentit musical heren-
cla materna. loca guilart 1 plano
*doida™. Li ztgrm]u 1 L [inilu-
rit, la misica i la hileratura,

Actnalment, esti e=crivint un
libre sobre la histaria de les
brangues genealbgiques dels de
Llorens,

L Sr Vellvd, Fundador de PAssocleciid Cetedone de T Hewafilio

Com ha viscnt els diferents
f)f'”-hlll':'”“"-“i r.'”'l“' ."CH.UHFI'I’\I l‘”l‘fl"-
mofilia en aquell teimps?

Tine selanta-cine anys. gaire-
bé selanla-sis, Quan jo vaig néi-
xer, no se'n sabia ves, de tol aixo,
perd em van diagnosticar que era
hemaolilia perquie. als nadons,
se'ls posava una imperdible, 1
aquesta imperdible em v pro-
duir un |n*|i| hematoma al ventre
1oels v ordar Patencid; Havors,
le= parts mediques es van reunir
i em van diagnosticar 'hemofilia.
Jorno tine antecedents Tamiliars,
nioen gualre ni en cine genera-

cions que he investigat no n'he

|hr

P iiion N

troshat, e Land s t—-':4|]rbt'£1t|it'.

Es un 1J.IIII|HI“."'||,.‘:- mi=leris, com
cl de la vida, la morl. el pecat, el
dolor, perd qui és el dolor? [ una
reaceid dels nervis gque et pressio-
nen els mdsculs 1 tota nna série de
coses, que ol plegat no deixa de
SET UL ster] que eneara ¢ ines-
plicable.

Hi hewvia els vrencos aetuals?

Aqui anavem selanta-cine anys
endarrerits en ol el e fs lia pranrt
miccdica, Per lanl, quan o mi m'ho
van detectarn aixd era una neogni-
ta.

b aquell temps o vaig fer el




Bratxileval. ".';‘|ig e la careera de
Farmiceia o cmpenles i rodlolons,
o |rmic~|| c-mnprc*mlrf*. [In mes
b atiava tnn =elmana, lormava als
esludis, tornava o laliar a s
nils... La sorl ern que lenia nns
COMMPINYS (e ViEnen ela dissab-
tes o passar els deures de tota la
selmana, per lanl jo estava al
correnl de ol De i e les
maneres no i havia els AN CN0E
de qué maudim ara, Tagina’t que
"any 1964 vaig caure i cm vaig
[CErear W o= 1o e vin il alrevie
a ficar-me al quirolan, perque el
tema del plasma 1 del Tactor no

el rerls l.'!:‘.lf'.

Considera Nhemofilia una
vadeliin?

L'hemolilia no la considern una
malallia, sindg un delecle. perud
quan el poses el lactor Jibel pols
considerar una persona normal.

No sé s1 vosallres pensen el
matelx que jo. crec que la majoria
delz hemolilics som una mica
«gamberross, ens agrada Faven-
tura, el penll. som atrevits, Jo he
practicat el futhol. la natacid, el
salt de persa; imagina’l lu, en una
epoca rque no hi havia els avencos
dara. que ara el punxes i le'n vas
a jugar al futhol. com passa amb
el men nét.

Hi ha alguna anecdota que
recordi especialbnent?

En aguella época la meva
familia deia que =i jo arvibava als
QUINZE dys, €5 Igaven ela dits
de Lo més ja ho veus: ara en tine
selanla-=iz, Hi ha wna ancedola

del mea nét i jo. Fa quinze anys,

ENTREVISTA

B A Vellvé 1 la seva domn

quan ell en tenia tres, jo 1 vaig div
I:lLII'_4 {lLI.-'_l.!I f'llﬁ'ill#l_i(‘":" l"l carnct fll‘.‘
I"(_'I[][ll_lil'. .-'_I,;',[ului“'iil Hl cirlxe i :'H-Ii!'f—
2111 4 EIHI' LLEE:A \(]ll{l I_H"‘I' Hi]l'l'("lﬂl‘lfl, i

l_"‘”.. .-'_I,I'Ill'l |i;| BV -IIIIHH"E-:':IH'iEi I Hir'l-

Quan a mi se'm va
detectar, l'hemofilia
era una incognita

cevital em va dir: «Perd, no seras
marl, ja?s Ara ja 1& divait anys 1
dintre d'un mes eindra el carnet 1
21 |m|‘|;|r?t a Ter un o volta [T tat

Hijl'{'r‘llilr'lil .=IIII|] 1'| S0 ealse.

Ens podria fer nna bren histo-
riat de PACH?

Lany 1972 va venir en Jordi
Sanchez, que aquest va ser
Ianima dCagquest projecte. @ em va
dir de [er una associacid de pro-

“i
5
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teceid. Aleshores vam posar lil a
Pagulla amb en Jordi Sinchee,
o

Juntament amb en Martin Doran-

les, que va aribar a ser metge, 1
amby Plsern, que també van formar
parl de 'Associacia: venien tats a
la farmacia, o la biblioteea que jo
tenia a Pentresol, alla feiem les
FELLONS,

Il 1974 vam mirar de ler esta-
tuts. peri o Barcelona ens hi posa-
ven molts impediments, en canvi,
a Tarragona era més [aeil: Hlavors
cls virem fer o Tarragona. Melges
com la doctora Monasterio, de la
liesidineia de Ta Vall d'Helwon; el
doctor Castillo, de I"'Hospital CIi-
nic, 1 el doctor Rutllant, ens van
donar el seu suport incondicional,

El 8 de marg de 1974 es va
fundar ACLL En aguell lemps a
Bareclona hi havia 350 hemaolfi-
lics, 1 a tot Kspana, 2500, Tlany
76 es va fer la tramitacid per o la
legalitzacis en el Minister de la
Governaeid 1 es va formar la Junta
Direetiva. E1 19 de gener del 78
vaig presentar la meva dimissio
com a president a causa de |a
meva incapacital. Des daleshores
me: n°he desentés una mica.

Foren dificils els primers mo-
meeneds de UACH?

Molt. 1ol eren dificultats. no hi
havia miljans ni aportacions
econimigques: ¢s van fer subserip-
cionz, perd daguella manera era
mioll dificil que anés hé.

Nosallres ftiem les subseripeions
iens donaven 500 o TOOO pres. i
amb mxd, dones no [Biem res. ja
que frem poca gent ©one b havia

hl,tFIIbI'| 20 rl]l:'fllllil",




Ara [ ung setze anys o més
que vaig deisar el ciree de presi-
dent de 'Associacid Catalana de
I'Hemofilia: actualment ja no tine
raire contacte amhb la Associacia,
perd continuo, al marge, Dels tres

ENTREVISTA

‘n'lI':IIil‘II el Ii,l 1T ek [IEI__I'HIEH'iEI ||I'I' |]|'1':—
%IHI'IJI"INI’“ el ]I;'_I,'l.-'i[""ll l[tf ||'¢'H_f||‘||'1'|
seu [l 1 els donava unes normes:
vigtlineiu, tractar-lo com un nen
normal, no aviciar-lo gaire, que es

['II]IIIJ:III]I'|I COMTE LEENE] Prersdrii ||=_1r'mu|,

Bl wosfees vepoviers T et Beo Vellvd

(qUE VEI comencarn, nomeés quedo
Ju. el meus companys van monr fa
moll de temps.

o ern I sitnoeio saniidario
dels hemofilics en aguell
kel ?

Anavem de holit, no hi havia
informacis de res, nosallres
explicavem a les families de nens
hemofilics el que havien de fer
més o menyvs, Hi havia una desin-
formacis total. Fixen-vos que un
r]i.:'l. 1 |‘|H'1;;'|1'. T v 1ii|l‘: "‘::;'i _ii'
I-I-li'].tl“':l:\ HE.H‘l'H[, ||” ||L'|.“|'i1'i |‘||:" L=
1nar a '.‘.'r' LI :'lhl'i' 1'”!! El‘l.‘l' Ifliili:f'—llﬂ
fer millovs: jo 1 vaig div que no
lenia ni idea d'hemalTlia.
families

Recordo que les

que agali un =entit de la responsi-
Lilitat: Phemolilia és un delecle
que quan el [as gran va canvianl,
=ENsE IJ["‘i:\HT ﬂli" bl o 1|Ef‘|,r||:J|"i'|il:._‘.L lﬁ“rl

|".-|.*-'- e r'[--.*-'.p:]n.-m|:|t'.

Jo he practicat el
Jutbol, la natacio i el

salt de perxa.

L'Associacio la vareu crear
amb perspectives de futur o
i l”‘l'”.‘ﬁ‘!!'-f"” LR f”'i"l;h”i"l"f! Lrint
Hriney?

No pensava que arribés lanl

Huny, i aixo em complan que <o

i

P

aini, Nosalires ho varem fer de
[orma altruista, perguis nosaltres
noens o haviem de beneficiar,
com poden comprendre. Ho feiem
de cara al Tutur, per als infants de
Havors, Aquesta Azsociacié ha
anat prosperand moll fing ara, |
alxd, per a mi, és una salislaceio,
F'ins i tot, gricies a la voluntat i
acoid decidida d'an hemolilio,
Hermin Tudela, Ii ha ung esceola
on = ha aconzeguil la integracid
plena dels infants alectals
d'hemofilia. A Lo Vall d'Helwon hi
ha o Unitat d'Hemofilia, on hi ha
el doctor Tusell, T doctora Alii-
senl. eleeler,

Com ven ol fitur de Chemaofi-
lie?

A America ja es lan pastilles,
la injeceid passa o ser una punxa-
da d'un centimetre; fins i lal a
Anglaterra 1 o America el Lacta-
ment ja es [aamb pastilles. Sabeu
com seria de [abulas de Ter una
mjecein que el ranslormeés duranl
uns quinze dies en una persona
normal sense cap problema? Aixo,
a America, ja es Ta, Avai dia
I'hemolilia no és cap problema.,
els problemes sin unes altres
malalties de naixement, com la
sindrome de Down o Pesclerosi
miltiple, aixh son problemas. avu
en dia, amb la gendtica. hemofi-
lia no és cap problema.

(Que opina de la revista de
FAssociaecio?

Be, e=th bé, 1o mirm S,

Carles fhvieon
Roberta Santns
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El deporte y la hemofilia

GEBErAEEEEEsEEEE A BN AR AR R R RS AR R AR ER R R GaEEEEESEEEEREEEE BEREEEERE R R FEEEEEERE R AEEEBEEEEEE

a pradlica deportiva corr

rolada ne es un foctor de

fiesgo preccupante en el
nific afecto de hemolilia; ahora
bien, hay que tener muy claro que
no se fraia de fabricar compeones.

El deporte en eslos momenlos £5
un fendmeno socicpolifico con un
slevado el economice y con una
gran presion de los medios de
comunicacion, principalments sobre
la poblocién infaniil. Todes quieren
competir, ganar medallas y ser
famoses, por lo que hay que enfor
carlo como un juege, proclicandslo
sin reservas ni titulares con una par
ficipacian conjunta de todos los
nifios, sean o no hemolilicos,
fomentando virludes humanas como
el compafierismo, la generosidad. ..
Es més importante el desarrollo de
lo aptitd fisica en general que el
enfrenomiento especializado.

En la hemolilia, come iodos
sabemos, las hemorragias, tanto
musculares como arficulares, dan
lugar a la aparicion de la atrofia,
gue va ariginando progresivaments
nueves sangrados, delor y rigideces
atticulares, hasta la aparicion de lo
arfropatio, con lo consecuente des
truccion arficular |artrosis| v, en corr
secuencia, o invalidez.

Un progromo deportive elaborer
do especificamente as Ufil pora la
premisa basica del nifo afeclo de

Dira. Marisa Cabreva

hemofilin: el fortalecimiento general
de lo musculatura, lo que les permi-
fe refrasar lo aparicion de la atrofia
muscular y, secundariamente, las
hemartrosis repelitivas.

Esto responde a la hipblesis
segiin la cual una articulocion mon:
tenida por misculos v ligomentos
solidos serd mas estable y con
menas tendencia al sangrado.

En lo vida cotidiana existen
sifuaciones que comportan mucho
mds riesgo que lo préclica deporti-
va. Ast pues, un nifio bien muscular
do podrd evitar los accidentes dia-
fios o bien recupetarse mas facil
mente de ellos que el débil, dismi-
nuyends incluso la administracion

de factor.

it

i

Es basico tener en cuenfa los
objetivos que queremos alcanzar al
desarrcllar un progroma deportive
que se atenga a los necesidades
reales de cada nifio, en relacion al
estadio v a la evelucion de su enfer
mecad.

los podriomos sistematizar en
varios puntos:

|, FEl ejercicio debe estar confrola-
do directamente por especialis
las que conozcan tanke, porun
ladeo, lo gue es lo hemofilia y
sus riesgos como, por el ofro,
el deporle como excelents téc-
nica de reeducacion global,
pero fambién como medio gue
puede producir alteraciones
por sobrecargas en el oparalo
locometar, y mas si ya existen
deformidades y anguilosis,

2. Se iniciord el deporte de una
manera paulating y progreshva.

3. No creemos gue exisia limita-
cién en cuanio o lo edad de
inicio del deporte.

4, Intentar realizar deportes que,
con el menor esfuerzo posi-
ble, mavilicen la moyor parfe
de grupos musculares y arficu-
laciones.
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T ke puede practicar of aedleseads
Tambidn s puiede praciicar el areiesgads
departe de la exealadu

cansiderccion a ellos, hemos real

zade un estudio bibliogratico en
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Dira, Marisa Cabrera Gonzealez.

Medico adjunto del Servicio de Cimagra
Ortopédica ¥ Trawmutologia del Flospital
de Sant Joun de Déu,

Barceloni.




ASSOCIACIO

Resum del viatge a Mexic per assistir
al Congreés Internacional d’Hemolfilia
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el 24 al 29 d'abril va fenir
lec a wic OF el XX Infer
natianal Ton

World Federation of Hemophilia, que

gress of the

st el lema «|untos la horemios me|

organitza 4l Federacion de
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com o terdpia opcianal, olfres malaliies

heradildries, lerdpia génica, progrés
oricpédic, inhibudars, cirurgia, | fracta
ment amb antiretrovirals), El cangrés
també tenia un programa psicosocil
volupament

esports orfopédics

entocal l:f'i?lf'l' (=0 - '._!C"ﬁlfn
de progromes

aspecles psicosocials, lerapia | conr

genetics, | problemes relocionats

am &l VI,
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25
temes froctats durant el tronscurs del
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que fici e hoaver-h wap novelal felle

vant, Potser esparavemn unes bones noti

cies, pero el gue si que és clar, &s qua
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podra parlar de resuliats

la lengua olicial del cangrés va ser

pero per o toles les sessions
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Paral lelament o congres, ia Fede
o de lo Repiblica

Mexicand va arganitzar pel cls acom:-

raclén de Hemofilic

a turistic amb
excursions per indrets tipics de Meéxic:

panyants un prograr
la zono amuecldgica de Teolihuacdn
|piramices del Solide la Uung, Temple
de Quetzalcoatl), ¥achimilco (omb el
passelg amb «hajineras pels canals del
sev jardi), Cuermnavaca (lloc de refiroda
dels azfeques), Toxco [clutat minera de
I'-‘:"'Ful Oaxaeca (civtal colonial), Pueble
utat encerclada per volcans)

El dic 29 d'abil, dio de lo clousura
del congrés, es va ler plblica la ssu de
2X International Congress of fhe World
Federation of Hemophilio, que sofc el
lema «Des de ['atencid fins al guari-
mants, tindrd loc g Cublin (IMonda) del
23 ol 28 de juny de 199¢. Esperem
que per aguelles dates 'ACH pugui
parficipar en oquesia nova etopa omb
una bona represenfacié, fant de menr

L | : o)
ores e |U _||..|f||lI] com J QSE0CICNE,

L Jrnta




ASSOCIACIO

Resum de U'Assemblea General

al com es va anunciar

oportunament, el passat

dia 14 de r“;-:_*.ig v fenir
liee al Cenfre Civic de les Colxe
res de Sants 'Assemblea General
Ordindria de I'Associacid Catala
ria de 'Hemotilia,

Després d'una breu presento-
civ del president, explicant per
que s havia frigat tant a convocar
una assemblea general, es va
fractar
I'ordre del dia. En primer lloc
per unanimitatl, es va aprevar

passar gireclaoment a

l'acta de I'assemblea anterior

Tot seguit es va ter un resum en
el qual s'explica la diferéncio
enfre fes occions fetes per |'Asso
ciacid i per la Fundacid. Entre les
mes importants dutes a terme per
FACH. hi ho lg mateixo creacid
de la Fundacié Privada Cotalana
de I'Hemotilia, la preparacio de
la demanda judicial, amb la reso-
lucis final del pacte amb el Minis
teri de Sanitat,
la revista Hemao Foctor

a publicacio de

Daltra banda, la mesa va
recordar com |'Associacid manté
lo idea d'una integracié total entre
nens | nenes afectats | no afectats
de coogulopaties congénites | que
per aquesta rad s han estal pofen-
ciant les activitats de lleure [colé
nies, viglges, esqui de fons, etc.).

lgualment es va posar en clar
en gueé ha consistit la protessiona
litzacid que s ha p':}(h.fﬂ a l'ACH |

T R A S R N Y R R LR L,

Ex varn COmerie 1'|r.' VEVROR Temes

que respon a la necessitat de tenir

uns professionals que ens assesso-

rin en temes fiscals | juridics.

Pel que fa o la Fundacis, es
pot dir que és |'organisme que fo
possible econdmicament fot el que
hem esmentat abans, 1 hi afegeix
lo contractacid d'una assistent
social i un psicdleg. Tanmateix,
s'ha dona! suport a programes
d'investigacio cientifica | assisten
com ara la creocié d'una
beca per o una bidloga per a la
Fundacié contra la SIDA, ojut a

protessionals per participar en

cials;

congressos | ajut economic a la
Fundacic Hermini Tudela.

Un cop presentades les dife-
rents activitats de 'ACH | de la
FPCH, es va fer esment al fet que,

B

P on

I N ]

actualment, molts dels recursos de
qué disposa 'ACH provenen de
la FPCH.

Després d'aprovar per unanimi-
lat la gestid felo, es va passar al
tema dels balancos econdmics
corresponents als anys 1992
1993 | al pressupost de l'any
159524

Un dels punts importants de
I'assemblea va ser el de la renova-
cio de carrecs de la Junla, els
quals queden de la manera
seguent:

President:
Adolto Radriguez Carrién

Vice-presidenta:

Olilia Ragull i Ruiz




Secrtarnia:
£ :

“arme Yillar | Mering

f

" [ Lo S
3l Angel Kivera Vazguez
b

Vocals:

Ricard Forner 1 Just
lordi Galolré | Sanchaz
Eduardo Garzén Bravo

Xavier lapez | Alansa

Felipe Ortega Sudrez

Antania Pellicer | Semolue
Antonlo Parez Benitez

loan Rodriguez | Rogriguez

Després d'agrair [omb aploudt
ment | tot] lo fasca realifizada a les
persones que per una rad o altrg
no poden continuar a la Junla i de

donar o i::-r.—:-r‘-'-.--"ug'J.lr]-'J a les que
des d'ara en formoran part, s va

F:ﬂf-.:'-.-._'_” I:Il fema f_i.';— |.I';J|_,-i::!'l'|!.:.|_ll '.-.Il_.—

es quoles. per & les quals 5 ofor-

ga, una alfra vegada per unanimi-

tablelx lo

fat, un gugmean gue
quata minima en 5.000 ptes
anuals,

A continuacio es van presentor
les activitats que tant 'ACH com
lo FFEH han previst pel al futur,

Pel que ta a 'ACH, hi ha la volun-

tat de mantenir-ne | millorarne

Mg

ASSOCIACIO

['actual estructurg administrativa
tulura creccia

de semnveis amb 1o

d'un centre d'activitats. De la

mateixa man 'ACH preveu

mantenir la revista Hema Facior |
les activitats de llsure | esport
]

Paral-lelament. | tombeé des de

.

e e
VIQI 25, e

[calénies

I'ACH s'intentara fomentar la culte:
a sociosanitario del col-lectiuv mit-

|engant Curses, col: cquis, elcelern

i v ferver une assisténelo considerabiy

Per la seva banda, la FPCH
preveu |'oplicacio en fota la seva

exfensic de |'estudi psicopedagd

gic i séclo-sanitar] que s aul a

terme entre el collechiu de menys
de 18 anys. Posteriorment s'ini
clard el mateix estudi perd enfocot
cop a les persones majors de 18
anys,

lambé dintre dels projectes de
la FPCH hi ha de mantenir | aug-
les collabora

mentar els ajuts |

Rt

P o

ciens cientitiques i assistencials

amb diverses entitots, | lambé la
creacid de la 1a Beco dinvestigo

cid en Hemelilia Manust Martin

Deorantes;

Per acaobar els temes que fan
referéncia als projectes, la FFCH
continuard donant suport adminis
tratiu als associals per a la fromiba:
clo dels gjuis socials dels diversos

ministeris [Sanitat | Hisenda),

Finalment &s vo obrir &l tom
de precs | preguntes, en el qual es
va recordar la figura de Manuel
Martin Dorantes | de tots aguells
COm r_l I ‘:‘."f_: \_'! L f_\I O mo l:-}l el
fraspas, ens han deixal,

També es van demanar expli-
cacions sobre com van ccabar les

negociacions amb |'anterior advo-

Cal; Sensedmes; es-va axacarl |I.']

525510




LA VEU DEL SOCI

Por favor, ;no me destruyas el mito!

uestros milos tienen la fun-

aidn de dar fuerza, magia i

funtasia al =entido de nuestra

vida, Tanto i el sentido de
nuestra existencia es solo agquello a lo que
damos vida coma si es un significado gque
hemos de descubrir, el resultado es ol
.

Lo U parece clerto es que, § lraves
the nuestros mitos, paodemos SUpErar mejor
los inconver
dia tras dia. Por lo fque, va que han de ser
un ingrediente vital que nos sostenga para
volver a emperar mafiang, los deberfamos
interpretar como una fuerga invisible pern

PTilEs t[lH' 50 NOS FI-I"E“_-'uE.'I'I.t.iin

acliva.

Unos ejemplos reales nos situardn
mejor sabre la importancia de nuestros
mitis,

El primero procede del articuls de la
revista Hemo Factor, nim, 12, «El porgqué
de mis cosase, Amor, Husidn, fantasia y
muchas mds cosas formaban parte del
porgqué de la vida de Juan, Semin se des-
prende del artieulo, cuando Juan perdia
sus milos, perdid aquel sopore que, en
definitiva, era como unos valores midgieos
e invisibles que daban sentido al manme-
nimiento de =u existencia,

Dice el articulo: «La historia verdade-
ra empieza un dia coalgquiera, cuando
Juan se da cuenta de que no ene “amor”,
[...] Be planted una bidsqueds implacable
e incansable por lody la ciudads, Termina
la historia, con la moraleja. recordando
epues «En griego ananke signilica que algo
diving del mundo pone limites irrebasa-
bles a toda posible accion mégea.s

Creo que precisamente, porgue hay
algo mégico en cada uno de nosotros, nos
mantenemos en active para volver mafia-
na, Por eso, esa magia, mesurada, no la
deberfamos descuidar,

Pongamoes atencidn al conflicto entre
Eros, el mito del amor, y Thanatos, el de
la muerte. El primers acerca a la gente,
conduce a la amistad v a0 todos los aspec-
tos construetivos que contribuyen a la
unidad con nuestros semejantes, a que
podamos vivir con cierto placer v alegrfa,

nos da objetos de identificacion para
poder cambinar placer v realidad con cier-
to sentido de la intimidad personal v
coleetiva, Podriamos devir que es el
aspecto positive, constructive ¥ cdlido de
la vicka,

Thanatos ineluye todo lo contrario:
fatiga, desdnimo, fuerzas que nos desinte-
gran, v lodo aquello que nos hace perder
la magia de nuestra existencia; es cusndo
st nos presents el gran eonflicto entre
seguir luchando o dejarlo toda,

Los mitos en los nifos... Recuerdo un
nifio hemolilico de dier afios que al pre-
guntarle #i le gustaba estudiar nos decia
fue no, pero sacaba buenas nolas v estu-
diaba sin ayvuda de sus padres, «Fntonees,
s no be gusta, jpor qué estudias?s Y con-
lestiaba, una y olra ver, que estudiaba por-
que queria ser abogado, Quizds nunca lle-
gard a ser abogado, pero tiene un mito
que, de momento, le mantiens activo,

Creo que la creacian de nuestros mitos
es algo esencial para la adguizsicion de un
tipo de funcionamiento mental, mas o
menos saludable, v ereo, también, que
hi'lﬁl.':l. =T |H‘1:l"ﬂﬂ'|.'i.|:lﬂ.

Nunea te prometf un jardin de rosas es
el titulo del libro que nama las experien-
cias reales de ung Joven, de nombre Debo-
rah. Deborah convivia con una serie de
figuras miticas; ella, pricticamente, no
podin comunicarse con nadie mids, por eso
necesitaba esas figuras milicas. Se supone
rue estaba enferma; pers este no es un
aspecto exelusive para tener o no mitos.
Yo no st desde qué estado de salud hay
quet trazar la linea que separa lo enferme-
dad de la imaginacidn, esto puede que
hava sido ¥ seguird siendo siempre un
Enigmi.

Un mal dia, cuande Deborah cae en
manos de un joven doctar gque intenta des-
mitificar sus mitos, queds destrozada y
empezd o empeorar, entrando en el gran
conflicto entre Eros v Thanatne, Le habian
robado su alma, suz ilusiones, «definida
como ks funeidn més intima v fundamental
de su coneiencias, y va no le quedaba
nada a lo que agarrarse, Posteriormente,

Debaraly tuve suerle al oblener el soporte
i s antigon doctors, que respetaba sis
mitos, ¥ se recuperd de aguella Tatal sig-
eidn, Juan, al contrario, no corrid la misma
suerte v Thanatos pudo con Eros en s
propia histovia, fue una ldstima,

Cren que Lo necesidad de tener gspe-
ratiza, de una creencia, de estar molivado
por algo o, en definitiva, de tener uno o
varios mitos, estard presente alli donde
haya personas que se valoren a s mizmas
eomn humanas. Hay quien suefia con una
vida en el campo o con la vida en la cin-
dad o eon tratarse con medicinas allernati-
vas o con ser un gran futhalista.,, Hay el
que busca hacer cosas de forma altrsta,
identificindose & si mismo con los demds
vy sintiéndose salisfecho de |o que hace.
Hay quien tiene ¢l gran soparte de la fe de
1ginn, etedtera,

51 volvemos a los mitos de los nifios,
podemos observar que son muchos y
diversos. Los milos, gque a su ver son fan-
tasfas traducidas como fuerzas invisibles,

les dan, a los nifios, sentido a experiencias
desconocidas, les organizan la experiencia
uniendn unas cosas con las otras v conser-
vando resultados. Son de una variedad
infinita. forman parte del desarrollo del
nifie: wn nifio sin mitos dirfa que es
impensable, s no bay mitos en el nifio, &5
como i no tuviera lantasios para qué decir
mids; es pozible que i, amigo lector, me
puedas dar clases sobire las experiencins
de tus propios mitos v es muy probable
gque superen lodo lo que acabo de ecxponer,

Y para no cansarte, sdlo quiero recor-
dar que ser mitoldgico es diferente al
hecha de poseer tus propios mitos. Los
milos personales son intransferibles, for-
man parle de cada persony, dnicos, fnti-
s, dan calor v vida a (o propia existens
el son punto de orentacidn vy relerencia
personal, definen, en parte, nuestea [orma
ie ser v e actuar, Por faver, jno me des-
truyas el mita! Salud v dnimo, v que tus
mitos e den fuer.

Teseo




COL-LABORACIO

Foment de la
convivencia

Pan Alsina
Vililranca del Penedés

Entitat col-laboradora de I'ACH
idela FPCH

9>

Sin retenciones fiscales*™
Desde 1 millon
A plazo de 15 dias
Sin comisiones
Alto interés a partir

de la primera pesela

A s servicioen;

Espronceda, 254-274 Banco Atlantico

Tel 402 (3 63 Py, T

*lnversidn en Denda Pablica




LA VEU DEL SOCI

Se llama AMOR

eaulte absunlo pensar que un

simple virus puede ser mids

fuerte ue un ser |'I'||n'la||-|:h '.fﬂ

sov un ser complejo, con una
menbe poderosa, v, sobre tode, espiriual,
eon alma, capaz de amar, mzonar sl
El virug no es mids que una cadena de
aminodeidos, cuyo mavor poder tadica en
su capacidad de reproducirse. Pero es
también bastante eatipido, pues necesita
de mis células para segoir vivienda, sin
darse cuenti de que eso o leva a sy pro-
pia destruccion.

Me recuerda al comportamiento que
manifiesty el hombre con la naturaleza:
necesita de ella para vivie ¥ segoir mante-
midndose v s embarge, la desinye siste-
muiticamente, olvidando que su desteue-
ciom es tmbicn Lo suvo. Bl vicus o tiene
mds poder que el gue yo le dé, o reali-
dad, su dnica fuerza ps mi miedo, Se
aprovecha de los pocos cuidados que doy
A mi euerpa para b avanzando. No es
lanle su fuers como mis propios crrores,
lo que le permite sobrevivie, Por éso es
necesario plantarle batalla, impidiendo en
primer lugar que siga avanzando, ¥ asi
logravemos posteriormente echarlo v lim-
piar las 2omas quee ha conguistada.

Tenga bistantes drmas para combaliv-
lo v que me sitdan en clara superioridod,
Hastn donde subemos, el virus no cuenta
con urmamento especifico, dnicamente sy
constunle replicacidn, Yo, en cambio,
praedo redorzar mis Hoeas de defienss, pro-
porciondndales unn boenn alimentacidn
para sumentar so energin. Enodelmliva,
deba potencior mis mecanismos persona-
les de defensa que utilizo habitualmenie
irealirmindome. defendiendo mis dere-
chos, subivndo decir NOLC) Estas actitu-
e, Idgicamente, se realizn con todo el
organsmio, de manera que las células, los
drganos, shdndulas, TODO YO cmpiece «
sentir seguridaed v poder. Puedo reafirmar
mi autoesiima v aumentar laomoral de o
tropa potenciando la confianza en el pro-
i podier,

También es necesaro eliminar agie-

les fnetomes que limitan ol boen fineiona-
miento del organisme; el estrés, las actifu-
ies negativas, la o expresidn de senli-
mientos, ka culpa. la ira reprimida, entre
obros, Suprimiendo estos factores debili-
buntes, las eélulas estin en condiciones
muy faverables de combatic v veneer,
Desale Lo ventana de mi habitacion, la
virla 2e reduce o las peoleas de lus casas v
las copas de algunos &rbo-
les, Antenas de televi-
siin, chimenens v el
cielo. El eielo es
La miayor
HITTETEY S
dad que
alein-
i

mig ojos. Suoazul
intensn s ovulin o veces Lras ]
las caprichosas formas de las nubes,

El sol me despierta todas los dius
ciinda viene o mi habitacion, Y ruidos,
muchos ridos, de coches, de maquinas,
e hombires, puertas que se cierman, «|
carto de bo comida, canillas,

Loz ruidos que dentro se confunden
con los del exterior. Ruido, mucho mido
s denoty una frenética actividad, como
si a0 este div no le siguiera olro v olro,
Todos los dias sale el sol v oo o hace mds
chisprisa para alumbrae mgds.

Esta es mi vida desde la lobitacion.
Pero presiento que Lo vida de los dueiios
de esos ruidos no es muche mejor. Yo no
tengo prisa v casi no redlizo roidos. Mi
silencio me permite escuchar Lo que surge
desde dentrn, Admiro I inmensidad v
belleza que voy descubriendo cada veg
que viajo al miecior de ml mismo, v oan
inmenso océano de pag me myvade,

Desde la soledad de mi cama estoy

com Iodos s que amo, la distancia desa-
pareee v los sienin en mi, Me refugio en
s hugares Tvorlos v dego gue ¢l AMOR
inunde todo mi ser. Cada momento es
diferente v maravilloso. A veees sulio y
eso me demuesira que soy humano v estoy
viven Me tenen que
I demids. Recibo cariio, comprensidn y

wadar v dependo de

e stenta muy unido g ellos, ¥ oen ellos, o
bonhia ] o,

Desde L ventana de o
habitacidn =6lo veo tejados v
drboles, Pero la vida no se reduce a eso,
La levo dentro v la voy desarrollando a
cuda momento, Somes hnmanes pero lam-
b divinos, Noesten divinidad nos une »
nios aeerca i Dios.

Hay un peguein problema devivado
del anterior: es posible que al destrair los
mecanismos de gohiermno v delensa de las
eilulas, otrod micromganismos egoen o
inslalarse voaprovechandose e
Lo elebiliehind existente en el

crmpo conguistado por el
virus, logren estuhlecer
und eapeeie de poaerra de guerrillas gque
pruesde ser moy ingquisitivay peligrosa,

Pero comn ser hamang cuenlo con
sulicientes eecurses pari combatilos con
Faciliclod, Insisto en que su dnico poder es
mi miedo v los errores que vo pueda
cometer, Por lo tanto, el resuliado depen-
e tinicamente de mi,

Pern, ademids, cuento con un arma
poderosisima, mil veces mis polenle que
wra bomba-atdmica, que se Hloma AMOR.
Es la esencia de lo que estamos hechos y
puede barrer todo aguelle que se le opon-
ga, limpinnde totalmente v dejando que
Horgedn sy espivite, Es alga de Ta que, sin
duda, no disponen los microorganismos
invizores, elementos umcelulares - veees
ti eso= gque sdlo sobreviven cuando los
condiciones del cuerpo lo permilen; se
aprovechan de mis descuidos v mi aban-
done, no tienen ninguna fuerza.

Pein Zoco
Asociacion Navarra de Hemofilia



Relacio de revistes i fulls
informatius rebuts:

Minugval, Madnid: Minislero de Asunlos
Sociokes, IMSERSD, nim. 87 novembredasem:
bre de 1553

LIng, Revisia de lo Social. Madrid; Linidn
de Ascciationas v Enfidades de Minusdlidos,
hivern de 9324

— Ulnformativ Dena. Barcelana: Cane Munl-
cipol dnformocit | Recursos per o tes Dones de
I'Aea o' Alars Socials | Jovertut de Ajunfamant de
Barcelona, nim, |0 gererabril da 1224

- Bullleti ce lo Cambea, Bacelana) Cambua
Oficial de Comers, Indistia | MNovegecid de Bo-
calang, nim: 943, genar de 1594

= Sarvel d'Informecid Col legiof, Barcelona;
Cat leg| Oficial di Metges de Bacelana, nim

58, dasembre de 1953

- {_orrar;- Barcelong! Genarolinl de Calalu
i, Deportoment de Cunsa, nim,
desambye de 15993,

19, nowvernbie

— fuxilia, Barcelona: ALK, Promacian
Sozial y Cullural porm Enfermes y Disminuidos Fial
cos, nim. 182, febrer de 1994
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Alcar. Madiid: Pederasian de Aseciacionas
pais b Lucha cona ks Enfermedades de! Bifdn,
nim, @4 novembredasamibre de 1593

Irsarmdn, Bancalona: lnssman, Fondacic par
al Teicar Mén, nim. 418, gensclabrerde 1594

— Ravisia Econamica. Barcelong: Banco Colo

lana, nim, 103, desermnbia de | 5293

= Full Infermetiv. Barcelona: Ajusioment de
Barcalona, Insful Municipal de Cisminuits, ganer
e 1904

= Saul, Rl lbarmativ, Borselono: Associneis
ehia Ve eda| Ciaec dnfic, nim. 39

— Federocid ECOM, Informa. Borcelono
Fedemcio Foam, nim, 100, ener de 1954

= -Panarama. Barealona: Fondocio "la
Coixa”, mogda 1994

— Mational Heamephilin, Austrolion. Hoemep:
hilia Foundation Ausimlia. nim, 82, leber da
(R ¥

~ |'Hemophile. Francia: Asocioicn Fronooise
des Hemophlles, nim. | 32, desermbre de 1593,

Bullstin B3, Sulen: Schwaizedshs Homop

hitieGaselischah. Assotiaion Suisse des Flemophi-
les, mar e 1994,

The Lancet {Ediclén: Espaficlo). Barcelana
Edicionas DOYMA, SA val 24,
nom, 2, ebrer de 1994

Enrermedodes: Intecoinsas v Wicrobiologio
Clinica, Bomcelona: SEINC [Socledod Eapaficls
de Erdermeadadas Infecclonas v Micieblologla Cli-
nical, num, 10, desembe da 19923

Fizspital Fractice [Edician Espaficka). Barcs-
leng: Edicionas DOYMWA, 5.4, vol B, nom: 10,
dessmbre de 1993

Comes Deario Maédica, Peribdice da Aciuall
dod Sanna, Madnd: ®eeolalos Comparnio Bdifa-
fi 54

- Handi Guaterly, Hemaphilis and
AIDSAHN Matwark for the Dissemination &f Infor
mation. Maw York - US4 Project ol the Maliorinl
Hemophilio Foendaban, hivern 129301094 wol

4 pim, 4

= ol Bulllet? brdormativ, Borselana: . Fedainsia
Catalonn del Voluniariat Social, ndm. 22, marc de
kil

Sinclrome de Ciawn, Treballs | Basums Cle-
lifies par o Professionals, Barcelona: Fundecid
Camlana Sindrame de Down, nim, 22, desembe
de 1923

"la Caixa”

CAIXA D'ESTALVIS | PENSIONS
DE BARCELONA

Entitat col-laboradora de I'ACH |

de la FPCH

A l'of. 3000, Plca. Sant Jaume de Barcelona
Tel. 318 06 70. Srtas. Mercé i Maria

P oo




LLEURE

Fresa y chocolate

o pocemos menos que rego-
cijarms anie Lo mdédila aten-
citn que las disteiboidoes
gue controlan los cartelerns

£3] I.II.H?lil!- I.'IIIFIiI"?.:III H |_||'i':-'-|1|,l' .jl I'_'ill_l:" {ll_ll'-"

ae hace al oteo lado del Atlantics, por

debajo e Rio Grande. Un cine realizado
eon eacasos medios, que padece como
nimgin otro b erisis eeondmici, pere que
respira una vitalidad creativa que va qui

sieran para i buena parte de bazolia nor-
teamericana que con frecuencin nos inva-
de. Primero fueron £ fugar en el munds
v Lomne agua para chocolate, v ahora nes
llega esta Fresa v ehocolate de dulee
sabwor carhefio,

Una peticula cubang presenta, inevi-
tablemente, siempre un doble interss, 1o
politicno, aauzado por la andmala situacion
aques impone ¢l blogques nodeamericano y
la torudez de Fidel Castro, ool artistien,
fomentado por el general desconoeimien
for bl eine que procede de la Gran Anti-
Ha. ¥ de las dos pruebas sale aimsa s
pelicula de Tomids Gutiemez Alea,

De=de el punte de vista politics, la
pelicula, que leva varios meses exhibicn-
dose con gran éxito en un cine céntrico de
La Habana, ha molestado tanto a los see-
tores mids ortodoxos del aobicme cubano
come @ buena parte del exilio en Miami,
Probablemente porque baels o libertad
eala pardbola que exalia el devecho el
individuo a la diferencia v a vivir su
sesualidaed de Lo mancen que mejor le
plazea, aque es an eante a la amistad por
encima -0 mejor, dentro- de las diferen
cias ddeoldeieas, Y, va se sabe, todo Lo
epe bl o libertand b melestndo siein-
pre a los intransigentes,

L alifieal dingnosticar ai el hecho de
o hayva podide bacerse en Cuba una
pelicula an aotoeries con alpanas de las
lacras de la Revolucian es un simtoma e
cambio o un men gesto propagandistioo,
Pero b e parece fudabils esoguee par
los eubanos va a haber an antes v o des-
puds de Freso v chocofate, S0le un date

siiolipico: pareee ser gue la denomina-
eiin sfresas v achoealates ademiis diese
dos e los subores tradicionales de los
hesbalins ol Copelia -probablemente los
mejores el muncis-. hin sl a CRETEAT

FRESA Y CHOCOLATE
Cuba, 1993, Diree

Cutidrres Alea v Juan Carlos

an: Tomas

Tubio, Guion: Senel Pos.
Fotografice: Mario Garcia Joya.
Intérpretes: Jorge Perugorria,

Viadimir Cruz, Mirte harra.,

Froanciseo Grattorne, foel
lngeling, Marilvn Solaya, Andrés
Cortineee v Diana Tris del Puereo,

Salas: Balmes, Montecarlo, Verdi
L. Waldorf 1, Mantigala 7 v Sunt
Cugat 1,

Oso de Plata y Premio
Especial del Jurado en el Festival

de Rerlin 1994,

el va de por i res argol habanero para
desigrae Las tendeneins sesuales de los
culanas,

Desde el punte de vista artisticn, la
pelicula sormparende: por Lo clectividad de so
seniillo lengunge v s desarenllo oeal,
Torlo e peso recae sobwe esos dos persomm-
Jes eseriles con maestria por Senel Pag y
magnificamente ilerpretados por, respees-
tivamente, Vladimir Cruz v Jorge Perigo-
i Dhavid, un joven militante comunista
e ge encuentm de repente, compuesto y
sin novia, v oue busea consumar =i prime:
riexperencig sexial; v Dheeo, un maduro
lomosesunl de gustos relinados v oprimado
por la intransigencia del réimen, o wilo
resperto @ s melinacidn sexual, 2ino fren-
tes s reivindieacian de fa el ereati-
vit, 81 en el primer encontronaen entee los
chos personages ka falsedad ocupa el primer
I\l-:lllll -i'l :|||'|||i||:|||'l||"|'.||:l r'\..l!["l'{lllll ||I"'
Diega v el intento e delacion de Dayid-,
puco g poen, v con ayuda de una pecaliar
vigilante, Maney (Marla Tharral, los dos
caracteres legain o entenderse v oo mespe-
tarsee husta sellar su amistad en el abrazo
firmal,

e un oo de comedia con pineeladas
dramiticas, la peliculs moestra, ademids,
aliiinos pspaelos de Lo ||1I'|I|I||'i.:l resl el
erhani, como L eavestia o el mereado
e, v oofrece ung reflexsion acerca de la
pervivenein de dos wleales revelucionarios
vosl perversion por e deoan Fatada
burocratizade,

Lo teahagog en definiliva, sin efectisz-
mas, conservanles o calormnles, Lo gue oo
les wnpele aleanzar una gran allus nacedi-
vit v visonl en secoencias como la de la
eena lezamiann -5 quicren saler que es
eao, vavan a verlos o los planas e g
Habmna Viega que, a pesar de so progresi
v degradacian, sigue siende una de las
cindades mas hermosas ¢ omss vivas del

mndo,

Jucritn Reseco
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