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Editorial
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“Primer prendrem Manhattan,
després prendrem Berlin”

Ja és gairebé un topic dir que les crisi les paguen sempre els mateixos. Pero
quan I'Estat ha de retallar despeses, 1inica possibilitat que té en aquest
temps de neoliberalisme i privatitzacions és escanyar els serveis dels sectors
putblics que encara queden, com sén I'ensenyament i la sanitat. Uns serveis
que els qui més guanyen gairebé no fan servir donat que tenen la possibilitat
d'accedir alasanitatil'educaci6 privades.

Aixi, de retruc, els qui pateixen les retallades acaben sent sempre qui menys
recursos tenen, i encara més si la politica, per fer front a aquesta crisi,
decideix no pujar els impostos als qui més guanyen per alleugerir el
patiment dels qui menys tenen. Hores d'ara, els efectes d'aquestes retallades
s'han fet notar també als serveis que fem servir els hemofilics com a usuaris
delasanitat ptblica.

Pero quan semblava que la resignaci6 i la passivitat de la ciutadania havien
de validar aquestes politiques, una onada d'indignaci6 ha sacsejat les
nostres places, fent tremolar la seguretat dels poders factics i dels qui fan
politica al seu favor. Ha estat un altre cop en primavera, quan el bon temps
convida a prendre els carrers i a exigir el protagonisme que li pertany al
poble sobira enles decisions queli afecten.

Esperem que aquests moviments espontanis i pacifics puguin influir de
veritat en un canvi en les politiques i que aquestes afavoreixin les majories.
Com va escriure fa un temps en Leonard Cohen: “Em van condemnar a vint
anys d'avorriment / per provar de canviar el sistema des de dins; / ara he
tornat, he tornat per recompensar-los / primer prendrem Manhattan,
després prendrem Berlin”.
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Salutacio

Es per a mi un motiu de satisfaccié presentar la Revista de
I'Associaci6 Catalana de I'Hemofilia i poder-me adrecar a
les persones afectades d'hemofilia i d'altres coagulopaties
congenites, ales seves families, amicsi col-laboradors.

Des del Departament de Salut som conscients que les
limitacions que aquestes malalties produeixen es resolen
satisfactoriament pel que fa als aspectes clinics
mitjangant els serveis sanitaris, pero que sense un suport
social i familiar no aconseguim atendre adequadament a
aquestes persones en els aspectes afectius, laborals o
d'integracio social.

Es per aixo que és per mi una obligaci6 i una satisfacci6, alhora, reconéixer la tasca que
I'Associaci6 Catalana de I'Hemofilia porta realitzant des de l'any 1976, perseguint
precisament aquest objectiu d'oferir una atenci6 integral a les persones afectades i
donar suport als familiars per poder aconseguir una millor qualitat de vida. La
publicaci6 d'aquesta revista és la prova d'aquest compromis, alhora que una important
aportaci6 ala divulgaci6 ila promoci6 de la salut de les persones afectades d'hemofilia i
altres coagulopaties congeénites.

Rebeu en nom del Departament de Salut i del seu Conseller, el nostre més sincer
reconeixement, alhora que us encoratgem a continuar en aquesta tasca de suport als
pacientsiales seves families, millorant, en definitiva, la salut de tots.

BoiRuiz
Conseller de Salut

LaRevista



L'Entrevista

DR. JOAQUIM ESPERALBA

Director general de Regulacid, Planificacio i Recursos Sanitaris de la Generalitat de Catalunya

“Ireballem perque no hi hagi una perdua en
la qualitat del servei de la Unitat d'Hemofilia”

' oaquim Esperalba va
néixera Matar6el1950, és
metge especialista en
medicina interna (oncologia) i
fa trenta anys que es dedica ala
direccié i gestié de centres
hospitalaris. Va comencar diri-
gint 1'Hospital de Matard, des
d'onva fer elsaltal'Hospital de
Sant Pau, on va estar catorze
anys. Els darrers sis anys ha
estat dirigint 1'Institut Catala
d'Oncologia. Des de primers
d'any és el director general de
Regulacié, Planificacié i Re-
cursos Sanitaris de la Gene-
ralitatdeCatalunya.

Segurament s'ha pogut
avancar més en el model
d'atencio demalaltiescom
l'hemofilia que en d’altres
més comunes per la crea-
ci6 de serveis molt adhoc

\

En primer lloc, enhorabona pel seu
recentnomenament. Com creu que
funcionalasanitat catalana?
Funciona molt bé, tot i que sempre hi ha
els peros. Tenim alguns problemes
seriosos. D'entrada, com que no hem
aconseguit tenir una xarxa Unica, els
passos de l'atenci6 primaria a l'espe-
cialitzada sén complicats, la xarxa
funciona pero sense un dinamisme i una
facilitat que permeti que els malalts
circulin i se'ls garanteixi la continuitat
assistencial sense entrebancs. El segon
aspecte a millorar és el model
assistencial, que sempre diem que esta
centrat en el malalt pero que realment
estd centrat en les organitzacions
sanitaries i als interessos professionals.
També és important avangar cap a una
medicina personalitzada, que és1'eix del
futur, i tenir una visié d'abordatge multi-
disciplinar.

Quins son els principals reptes i
oportunitats del sistema sanitari
catala?

Als quatre que he esmentat i hi afegiria un
cinque. Forma part del desideratum dels
paisos avancats o del primer mon atendre
les noves patologies, disseminades de
manera diferent, que apareixen amb
aquest mon més globalitzat a partir
d'aspectes com l'evolucié social, el
desenvolupament tecnologic o els fluxos
migratoris. D'altra banda, els pilars de
l'estat del benestar estan sotmesos a un
trasbals davant la crisi, tot i que la salut
segurament és el pilar més solid. Els
nivells de salut de la poblaci6 estan molt
relacionats amb factors derivats de la
crisi economica i nivell de renda, i
precisament aquesta situacié de crisi fa
que s'hagi de tenir en compte també
I'ambit de 1'ensenyament, les pensions o
el treball. S'han d'atendre els factors



socials perqué no avancin més les
desigualtats.

Coneix1'abastdela problematicade
1'hemofilia?

No des d'un punt de vista quantitatiu o
economic, tot i que ho faré, pero si des
d'un punt de vista sanitari. Es una
malaltia minoritaria que requereix d'un
abordatge molt individualitzat. Segu-
rament s'ha pogut avancar més en el
model d'atencié d'aquest tipus de
malaltia que no pas en d’altres més
comunes perque la seva especificitat ha
fet que es creessinserveismoltad hoc.

En aquests moments, quin és el
principal objectiu de la Conselleria
deSalutenrelaciéo al'hemofilia?

Que no reculem en el model sanitari i
assistencial, que conec molt bé. El model
assistencial en qué el malalt és un pacient
passiu no porta enlloc. Es clau que el
malalt formi part de 1'equip terapeutic i
també l'actitud activa del seu entorn
familiar i social, de les associacions de
malalts. La seva participaci6 i solidaritat
també son elements claus peral progrés.

Esclau que el malalt formi
partdel'equipterapeutici
també l'actitud activa del
seu entorn familiar i so-
cial,deles associacionsde
malalts

A la Unitat d'Hemofilia ja hi ha
hagut reestructuracié del servei
d'urgéncies que prestaven els
hematolegs especialistes en
hemofilia. Ens pot assegurar que no
hi haura una perdua de qualitat
respecte l'atencié que s'oferia
anteriorment?

El que podem assegurar és que treballem
perque no hi hagi una pérdua en la
qualitat del servei. La nostra respon-
sabilitat és mantenir aquest nivell de
qualitatassistencialino anarenrere.

Creu que és important que hi hagi
un equip multidisciplinari a la
Unitat d'Hemofilia de la Vall
d'Hebron, centre de referéncia a
Catalunya?

En el model assistencial als malalts
d'hemofilia o altres patologies croniques
hi ha dues fases. Una primera on
intervenen els factors de prevencié que
incidiran en el curs natural d'aquella

malaltia. La segona fase és quan la
malaltia esta declarada o en activitat. En
aquesta situacio, la separacio per serveis
o per arees troncals de coneixements és
una situacié artificial que crea
I'administraci6 i els professionals, pero
no les necessitats dels malalts. Cal que hi
hagi un coneixement troncal fort per
organitzar-se al voltant del malaltiha de
ser el malalt el que determina quin és el
rol de cadascun dels professionals de
cadascun dels coneixements que
intervenen en cadamoment.

Qui hauria de formar aquest equip
multidisciplinari?

Tots aquells que siguin requerits. Un
equip multidisciplinari és la suma de
molts coneixements. Es evident que
davant d'una malaltia hematologica la
base de l'equip és hematologic pero al
voltant s'hi ha de sumar molts conei-
xements, professionals de salut ptblica,
biolegs, farmaceutics, traumatolegs,
qualsevol especialista en funcié del que el
malalt necessita. Aixo no vol dir que hagi
de ser un equip estable sin6 que en cada
moment hi apareguin els actors
corresponents en funcié del que el malalt
necessita. Les organitzacions han de ser
suficientment flexibles.

Quina tasca creu que han de
desenvolupar les associacions de
pacients?

Almenys tres. En ple segle XXI i amb les
xarxes socials en primer ordre, els
malalts tenen accés directe a la
informacid i al coneixement, i cal que les
associacions donin seguretat a aquests
malalts i siguin punt de referencia.
Segon, les associacions permeten als
malalts sentir-se particips d'un grup de
ciutadans que es belluguen pels mateixos
problemes. Finalment, des del punt de
vista assistencial, monitoritzen el procés
d'unmalaltcronic.

La Conselleria de Salut, I'any 1991,
va impulsar la creacié de la

LaRevista

Fundacié Catalana de 1'Hemofilia.
Des d'aleshores s'han signat
diversos convenis per tal de poder
oferir uns serveis especialitzats per
atendreles necessitats del col-lectiu.
Aquest compromis i confianca
renovada any rere any es podra
mantenirenl'actualsituacio?

Si. Segurament hauriem de buscar
models que fossin molt més segurs pero el
conveni estara renovat, per tant, o es
manté el que hi ha o se'n fa un de millor.
Actualment el sistema és excessivament
uniforme com per poder ser sensible als
matisos que requereixen alguns
problemes de salut molt particulars, i cal
continuar mantenint aquesta actuacio
diferenciada i personalitzada. Si la
féormula per a aixo ha de ser conveni,
subvencié o crear una estructura o
pressupost fix, son aspectes de caire més
administratiu, pero avui per avui,
continuaessent necessari.

Voldria afegir alguna cosa que sigui
d'interes del nostre col-lectiu?
Lasalut ésunaresponsabilitat de tots que
comenca en l'ambit individual. La
primera persona que ha de cuidar la seva
salut és un mateix. Esta molt bé que
I'Estat garanteixiunasérie de serveis pero
I'individu ha de ser un element
responsable i actiu en el seu procés
sanitari. Complir amb el deure de la
responsabilitat individual de la salut
facilita exercir de forma activa el dret a
conservar-la.

Anna Fernandez
Roberto Santos

Entrevista realitzada el 6/6/2011

Complirambeldeuredela
responsabilitat indivi-
dual de la salut facilita
exercir de forma activa el
dret a conservar-la



ASSOCIACIO

Grups

L'associaci6 segueix apostant pels
grups com a programa d'intervencio
dirigit al col-lectiu.

Des del mes de gener fins ara s'han
convocat el grup de pares, el grup de
nens, el grup de treball corporal per a
persones amb dolor cronic i, com a
novetat, el grup d'avis.

Cadascun dels grups esta pensat i
dissenyat per tractar temes dife-
rents, compten amb una persona
responsable al capdavant -una
psicologa o una pedagoga- i tenen les
seves propies dinamiques i estra-
tegies.

No obstant, tenen una cosa en comui:
la bona acceptaci6 per part dels
participants i el confort que els
suposa poder participar i sentir-se
compresos per laresta.

Congrés del Tercer
Sector

L'ACH va assistir al III Congrés
convocat per la Taula d'entitats del
Tercer Sector Social de Catalunya
sota el lema “Sumem valors,
construim futur”.

Més de dos mil congressistes ens
vam aplegar per escoltar les
intervencions de més de 200
ponents amb l'objectiu d'enfortir la
identitat, els valors i les capacitats
del tercer sector, reclamar més i
millors politiques socials puabliques
en un context de crisi economica, i
enfortir l'alianca del tercer sector
social amb els poders publics i els
altres agents socials.

ARA TOCA

Congreso SEISIDA: “Infeccién por VIH. 30 anos después”
Zaragoza, 15-17 de Junio de 2011

XIV Congreso Nacional sobre el Sida

que organiza anualmente la
Sociedad Espafiola Interdisciplinaria del
Sida (SEISIDA). El eje del congreso,
“Infeccion por VIH. 30 afios después”,
invitaba a una reflexiéon, a diferentes
niveles, sobre lo que supuso la aparicion
del VIH y su extension como pandemia.

Se acaba de celebrar en Zaragoza el

En lo que se refiere al balance sobre la
perspectiva de inves-tigacion clinica e
intervenciéon médica, se conté con la parti-
cipaciéon en la primera plenaria del
congreso del Dr. Enrique Ortega, actual
presidente de SEISIDA. El Dr. Ortega
explic6 que, tras unos afios iniciales de
frustracién ante la extension del virus y la
ausencia de fairmacos eficaces, se siguid
una etapa de entusiasmo con la aparicion
de diversos farmacos capaces de incidir
sobre diferentes mecanismos de actuacién
del virus. Este tiempo, marcado por el
desarrollo de las TAR (terapias antirre-
trovirales), alcanz6 su mayor desarrollo
con el conocimiento de las posibles y mas
eficaces combinaciones de farmacos, la
simplificaciéon de los tratamientos, y la

La func

i6n del psicalogo en la a

atenuacion de algunos de los efectos
secundarios a los farmacos. Sin embargo,
desde siempre ha estado en el horizonte la
bisqueda de una vacuna, y ésta sigue
siendo una asignatura pendiente para los
investigadores en este campo.

Probablemente es en este sentido que el Dr.
Ortega y algunos otros ponentes consi-
deraron alolargo del congreso que la época
de entusiasmo ya qued6 atras. Hoy se ha
abierto un tiempo de “reflexion”: los
intentos de encontrar una vacuna hasta la
fecha no han dado los frutos deseados y,
aunque hay diversos estudios en marcha,
se impone repensar la manera de abordar
estereto paralainvestigacion médica.

Otras perspectivas tuvieron su lugar en el
congreso. Los movimientos asociativos
han tenido una activa participacion desde
lairrupcion del virus del sida hace 30 afios,
dejando su impronta a diferentes niveles.
Han impulsado a los gobiernos a
desarrollar politicas de actuaciéon y
financiacién, han creado numerosos
servicios de atencion, caracterizados por su
cercania a las personas, han llamado la




atencion en cada ocasion sobre problemas
emergentes, y han sido artifices de una gran
cantidad de invenciones en este campo,
adelantandose a la administraciéon para
ofrecer recursos a las personas afectadas.

Precisamente, este congreso que organiza
SEISIDA se caracteriza por la participacion
conjunta de profesionales y de miembros
de ONG's. Probablemente, el soste-
nimiento anual del congreso se justifica por
esta razon, a pesar de la ausencia de
grandes novedades a nivel farmacologico.

Hubo, necesariamente, una alusién a los
efectos que la grave crisis econdmica
generada por la radicalizaciéon del capi-
talismo en las sociedades occidentales ha
de tener sobre la atencion a pacientes con
VIH. En este sentido, el Dr. Juan Carlos
Loépez del Hospital Gregorio Marafién de
Madrid, present6 una aproximacion a los
costes econdémicos del TAR y recordd que
GESIDA (Grupo de Estudio de Sida de la
Sociedad Espafiola de Enfermedades
Infecciosas y Microbiologia Clinica) habia
apelado a realizar un esfuerzo econémico a
las autoridades sanitarias, pero también a
laindustria farmacéutica.

La ACH participa en el Congreso

La participacion de la ACH, en esta
ocasion, consistié en dos comunicaciones
aceptadas como posters en el area
psicosocial: “La funcion del psicdlogo en la
atenciéon a pacientes VIH+”, a cargo de
Silvia Grases, e “Intervencion del
psicdlogo en la situacidon de ingreso
hospitalario: entre el cuerpo y la palabra”,
a cargo de Carolina Tarrida. Con estas
comunicaciones se ha querido contribuir a
un reconocimiento de la importancia de la
subjetividad de las personas en situacién
de infeccién por VIH. No se trata
Unicamente de tratar el organismo, sino de
entender que la infeccion irrumpe en la
vida de una persona y sacude su mundo.
Cada persona afrontara esta condicién de
su vida a su manera, y con mayor o menor
sufrimiento. Las maneras de hacer con la
infeccién tienen que ver con la sub-
jetividad de las personas: no todo el
mundo reacciona igual, ni siquiera el
sufrimiento es el mismo. De ahi la
importancia de ofrecer espacios para que
las personas que lo deseen puedan ser
acogidas.

Silvia Grases

LaRevista

FUNDACIO

Negociacio del nou
conveni amb la
Conselleria de Salut

La Fundaci6 Privada Catalana de
I'Hemofilia ha engegat contactes
amb la Conselleria de Salut a fi i
efecte d'aconseguir un nou conveni
que permeti tirar endavant els
programes de la nostra entitat.

La Fundaci6 va ser creada l'any 1991
a instancies del -aleshores- conseller
de Sanitat, Sr. Xavier Trias, i en
virtut d'un conveni amb I'Associacio
Catalana de I'Hemofilia. Al llarg de
tot aquest temps hem pogut comptar
amb el compromis i la sensibilitat de
la conselleria vers el nostre col-lectiu,
independentment dels partits
politics que ostentaven el Govern.

Esperem que en els propers anys
puguem mantenir aquesta col-la-
boraci6 ja que l'entesa entre
l'administraci6 publica i les inicia-
tives privades és el que permet donar
garanties de qualitat a 1'atencié que
requereixen els col-lectius amb
necessitats especifiques, com el
nostre.



El tema

Una historia, muchas historias... nuestra historia

@® Como explicar una historia...
que es muchas historias y que
podria ser la historia de cada

uno de nosotros...y que en el fondo lo
es? Con esta reflexion empezamos a
pensar como explicar, en un video,
qué es la hemofilia y la historia de la
Asociacion Catalana de la Hemofilia,
que es la historia de muchas
personas, como Oti, Adolfo, Patricia
nos explicaron, y que en el fondo son
historias universales.

Entramos como perfectos
desconocidos y ahora
salimos conociéndonosun
poco mas a nosotros
mismos.

Nicola Scandroglio,
Director del documental

Universales por dos razones. La primera es
obvia: La hemofilia es una enfermedad
hereditaria, y esto hace que, si est4 escrito
en nuestros genes, todos podamos tener
un hijo hemofilico. La segunda razéon es
menos obvia pero quizas es aun maés
simple. Porque, como equipo de “creativos
expertos en contar historias”, nos ha hecho
sentir simplemente personas. Esta razén
es el valor humano de todas las personas
de la Asociacion que han tenido que
luchar, y siguen luchando, para que los
afectados de hemofilia puedan tener una
vida tan normal como la delos demas.

Es un hecho que con los anos la enfer-
medad y la manera de convivir con ella ha
cambiado para bien, y que la calidad de
vida es radicalmente distinta hoy respecto
a la de las generaciones ante-riores. Pero
también es un hecho que la manera de
enfrentarse a una enfermedad puede ser

distinta para cada uno, y lo que
aprendimos en las primeras con-
versaciones con Oti y Adolfo es que
enfrentarse activamente, con coraje y con
un sentimiento de “solidaridad humana”
es una actitud que va mas alla de la
enfermedad. Es una ensefianza para cada
uno de nosotros para enfrentarse a la vida,
con o sin enfermedad.

Una persona hemofilica cada dia se
enfrenta a obsticulos que para quien no es
hemofilico son tnicamente parte de una
cotidianidad ya desapercibida. Tuvimos
mucha suerte en encontrar un equipo de
realizadores no so6lo profesionales sino
también sensibles, capaces de captar todo
esto y resumirlo en un trabajo que
transmite esta visiéon diferente de la vida
como un gran patrimonio y una ensefianza
que un hemofilico puede regalar a quien no
loes.



PARASABER MAS

Durante el desarrollo del trabajo del
documental, visto el material grabado,
con la Asociacion decidimos hacer otra
pieza de video con una finalidad mas
informativa que explicara las activi-
dades de la Asociacion Catalana de la
Hemofilia ofreciendo un cuadro
familiar del espiritu que anima el
colectivo, con el objetivo de introducir
laasociacion a personas ajenas que por
primeravezserelacionen con ella.

Este segundo video, con la intencion
de hacer una “fotografia” de la
asociacion, se centra en recorrer su
historia. Partimos de su pasado
“especial”, que hace de este colectivo
un ejemplo de lucha asociada para la
mejoria de las condiciones de salud y
de la calidad de vida de los enfermos
hemofilicos, para llegar al presente,
mostrando la conformacién actual de
laasociacion.

Ensefiamos el importante rol en la
asistencia y tutela de los que padecen
la enfermedad que recubre hoy en dia
la Asociacion con sus diferentes
actividades, desde la asistencia
sanitaria complementaria hasta la
organizacion del tiempo libre.

La parte final de este segundo trabajo
profundizara en una de las actividades
desarrolladas mas importantes, las
colonias, como emblema de la
asociacion y como momento privi-
legiado para retratar mejor el espiritu
que anima la asociacion: “normalizar”
eintegrarlavida delos enfermos en las
dindmicas de una vida completamente
normal.

Nos puede hacer abrir los ojos y replantear
lamanera de enfrentarnos a nuestras vidas,
y a no dar “por sentadas” muchas cosas o
sentimientos que se tienen que luchar y
conquistar cada dia. Por ello el trabajo del
documental se basa simplemente en contar
las historias de las vidas que hemos ido
conociendo en la Asociacion. Una
narracion que se desarrolla a través de un
guién donde las distintas secuencias de las
vidas, aunque puedan variar en contenido,
siguen un desarrollo tematico deter-
minado. El punto de partida es la
normalidad que pueden llegar a tener las
vidas de un adulto y de un nifio hemofilicos
hasta el cuestionamiento de esa nor-

malidad y el descubrimiento de la vitalidad
que, debido a su condicién, desarrollan en
su vida diaria y se convierte en el factor
determinante y diferencial de esas vidas.

El registro de la narracion sigue un tono
epistolar y de relato “en voz” directa, una
manera util de recorrer las diversas
experiencias de los que viven con la
hemofilia para construir una pieza de
comunicacion polifénica y que a la vez no
renuncia a un poco de poesia, como es la
vida misma.

Equipo Fundacién The Love Comes
y Hormiga Verde

pmem!}

DIRECTOR

CAMERA

DATE
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Informem-nos

Ingressats

Carolina Tarrida

ots vivim immersos en un marc

simbolic determinat, que té les seves

propies lleis, que ens orienta en la
manera de situar-nos respecte als altres, de
relacionar-nos, ens orienta en els nostres
recorreguts i trajectes, etc. Tot queda
inscrit en aquest marc que, en ser-nos
conegut, ens facilita viure.

Pero, qué passa quan perdem aquest marc
per trobar-nos ingressats en un altre de
molt diferent i que té les seves propies lleis?
Ens referim a la situaci6 d'ingrés
hospitalari, que ja de per si és dificil de
suportar, pels propis motius d'ingrés.

Tant la persona afectada com els seus
familiars, viuran aquesta situacié segons
els permeti la propia posicié subjectiva, i
sovint és oporti comptar amb un
acompanyament psicologic que ofereixi
I'espai necessari per poder desplegar
aquesta vivencia dins les limitacions
propies que suposa el marc hospitalari i el
seu funcionament.

Un cop ingressem a l'hos-
pital el subjecte queda
posat en suspens i el cos
passa a ser objecte de tot
tipusdeproves

En el context hospitalari, sovint el cos passa
a ser l'Gnica dimensi6 a tractar, pero és
important no oblidar que aquest cos és
impossible de pensar sense el subjecte que
I'habita. Un cop ingressem a l'hospital,
doncs, el subjecte queda posat en suspens i
el cos passa a ser objecte de tot tipus de
proves mediques, extraccions, injeccions,
vies, sondes, per -finalment- ser diagnos-
ticatitractat.

Aleshores, una qliesti6 a pensar seria: I que
pot fer el subjecte en tot aix0? On queda la
responsabilitat subjectiva de cada pacient
de respondre en la mesura del possible a
totes aquestes circumstancies? Com pot el
subjecte trobar la manera de dir alguna
cosa dins el marc d'un hospital i les seves
lleis de funcionament?

Partdeltreballquefemles
psicologues quan visitem
al'hospitalésprecisament
escoltar, rescatar i ajudar
a sostenir aquestes res-
postes dels subjectes que
travessen moments de
malestar

A totes aquestes preguntes, evidentment,
tan sols es pot respondre des del cas per
cas, i part del treball que fem les
psicologues quan visitem a l'hospital és
precisament escoltar, rescatar i ajudar a
sostenir aquestes respostes dels subjectes
que travessen aquests moments de
malestar. Desplegant alguns significants
importants, les persones poden arribar a
veure de quina manera estan afrontant la
situacié i que és el que els pot estar ajudant
0, al contrari, dificultant la seva manera
d'estariviure aquesta circumstancia.



Conveni amb la Fundaci6
CatalunyaCaixa

CatalunyaCaixa

L'actuacié de 1'Obra Social de
CatalunyaCaixa en l'ambit de l'atencio
social és impulsar actuacions adrecades als
col-lectius de persones grans, persones
amb discapacitat i amb problemes de salut,
mitjancant la realitzacié i manteniment de
projectes propis o en col-laboraci6 amb
entitats de diversos ambits.

Per aquest motiu, amb l'objectiu de trobar
solucions a les demandes de la societat,
1'Obra Social de CatalunyaCaixa va obrir la
seva convocatoria d'ajuts 2011 per les
entitats sense afany de lucre, a la qual
I'Associaci6 va presentar un dels seus
programes d'actuacio: “Atenci6 integral als
infantsijoves amb hemofilia”.

El Patronat de la Fundaci6 CatalunyaCaixa
vavalorar positivament el nostre programa
i ens han atorgat un ajut economic de deu
mil euros per portar-lo a terme. A tal efecte
el passat mes d'abril es va signar un conveni
de col-laboraci6 entre la Fundaci6
CatalunyaCaixail'ACH.

El conveni ajudara a fi-
nancar les actuacions per
atendre de manera inte-
gral les necessitats d'in-
fants i joves hemofilics i
lessevesfamilies
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Aquest conveni ajudara a financar una part
de les actuacions que portem a terme per
atendre de manera integral les necessitats
delsinfantsijoves amb hemofiliailes seves
families.

Concretament el programa que vam
presentar a la convocatoria inclou les
seglients activitats:

Programa d'acollida a noves families
amb infants

Grups d'ajuda mutua o
psicoeducatius tant per pares com
per infants

Assisténcia psicologica:
psicoterapies, deteccio precoc,
revisions i acompanyament en cas
d'ingrés hospitalari

Atenci6 pedagogica: assessorament
a escoles, seguiments i tractaments,
en cas necessari

Colonies integradores per infants i
joves amb hemofilia

Esports adaptats: esqui de fons i
curs de vela

Evidentment, amb 1'esmentat conveni no
es poden cobrir la totalitat de les despeses
del programa, pero en un moment de crisi
com l'actual, on és molt complicat obtenir
recursos, hem de valorar molt posi-
tivament totes les aliances que es puguin
establir.




Participem

Grupo para personas
con dolor crénico

Este afio ha sido el tercero que de manera
consecutiva la Asociacién ha abierto una
convocatoria del taller de trabajo corporal
destinado a personas con dolor crbnico
conducido por Ceres Lotito, psicéloga,
psicoanalista y terapeuta corporal.

El punto de partida de este taller es tener en
cuenta los dolores y el malestar corporal
que nos acompahan como efecto de las
artropatiasy coagulopatias.

La idea es crear un lugar de encuentro
donde atender estas inquietudes, y
reflexionar sobre como hacer para que no
sean un freno ni una carga en la proyeccién

de nuestra vida. ¢Qué hacer con los efectos
de la hemofilia? ¢Qué cuidados corporales
pueden ayudarnos?

Esta actividad se ha llevado a cabo en diez
sesiones de una hora y media de duracion
de trabajo corporal como relajacion,
distension muscular, flexibilidad y
dinamica de grupos.

Os dejamos a continuacion el testimonio
de una de sus participantes a ver si de cara
al nuevo curso hay personas que quieren
animarse y participar también. Solo
deciros que los que han probado repiten.
iPoralgo sera!

“Yo lo recomiendo”

“Hola, me llamo Antonia. Me propusieron que hiciese un comentario sobre el aula-
taller de practica corporal conducido por Ceres Lolito, y crei oportuno hacerlo
para que tengdis una informacién mas amplia acerca del contenido y el resultado,
ya que he participado en las tres ocasiones en las que se ha puesto en marcha.

Me ha llamado la atencién la escasa asistencia porque, tarde o temprano, todos,
tengamos o no artropatias, padeceremos dolores articulares o musculares. Para
nuestro colectivo, siempre es bueno que nos presenten nuevas alternativas que nos
permitan mejorar nuestra calidad de vida.

Es un sistema poco conocido (al menos para mi) que, con movimientos suaves,
permite el estiramiento muscular y, a su vez, la relajacion. En consecuencia, se
consigue la disminucion del dolor y, en mi caso, el aumento de la movilidad sin
necesidad de tener condiciones atléticas paraello.

Para mi, que tengo problemas articulares y no puedo utilizar métodos
convencionales, ha sido una salida. Por lo tanto, yo lo recomiendo.”

Antonia




Blog de I'Associacio
Catalana de 'Hemofilia

L'Associaci6 va organitzar un curs sobre
els social media durant el mes de juny
obertatotelsinteressatsaparticipar-hi.
Es tractava de poder entendre les
diferéncies entre les possibilitats que ens
obren les noves tecnologiesil'oportunitat
de l'entorn col-laboratiu a través de
diferents vies (blogs, wikis, podcats,
forums, etc) aixi com la introducci6 a les
principals xarxes socials (Facebook,
Tuenti, Twitter, Foursquare, etc.)

Al marge de la part més teorica, I'objectiu
era explorar com l'Associacié podia
introduir-se en aquest mén 2.0 i anar
avancant en 1'Gs d'aquests nous ins-
truments. També vam debatre temes tan
importants com la confidencialitat en un
col-lectiu com el nostre i, finalment, ens
vam decidir a comencar obrint un blog, el

hemofilia.cat

Preparant el liibret de les coldnies 2011

Awi ja comenga la retiray
qued 3 la casa de colbnie

en definitva capses

gt 3 fe

2 roba que no v
snae mesvill

Els nans també ha

us farfew cn
facip:
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blogdel'Associacio, queeltrobareu a:
http://hemofiliacat.wordpress.com

El blog el vam inaugurar coincidint amb
I'activitat mésladica del'any, les colonies
d'estiu, pero la idea és omplir-lo de
diferents continguts que esperem que
trobeuinteressants.

Ens agradaria molt que en féssiu un
seguiment i us animem a tots a
participar-hi enviant-nos comentaris
sobre el que hi ha publicat o, fins i tot,
algun escrit que vulgueu que publiquem.
Ens podeu enviar els vostres escrits a
I'adreca de mail de 1'Associaci6:
info@hemofilia.catiusel publicarem.
Esperem que el blog ens permeti estar a
tots més connectats i us animem a
participar-hi!

Entradas recientes

Categorias

Archivos

es inventari del matenial que es
lif 12 saia da material i linfermaria.

hem tepanit roba perduda |
nens na reconeixen] Mamas na
i2 enha 0 va earrad

http://hemofiliacat.wordpress.com



Es noticia

Primeros resultados del
tratamiento de la infeccion
por el VHC con telaprevir
en pacientes coinfectados
porel VIH y el VHC

En el dltimo congreso americano sobre la
infeccion por el VIH y enfermedades
oportunistas (CROI 2011) se comunicaron
los resultados a las cuatro y doce semanas
del tratamiento con peginterferéon (Peg),
ribavirina (RBV) y telaprevir (TVR)
(inhibidor de la proteasa del VHC) en los
pacientes coinfectados por el VIHy VHC. El
70% de los pacientes que recibieron
tratamiento con Peg+RBV+TVR presen-
taron carga viral del VHC indetectable a la
semana cuatro frente al 5% de los que
recibieron Peg+RBV. A la semana doce el
68% de los que recibieron Peg+RBV+TVR
presentaron carga viral del VHC inde-
tectable frente al 14% de los que recibieron
Unicamente Peg+RBV.

Interacciones
farmacocinéticas entre
Telaprevir o Bocepreviry
distintos farmacos
antiretrovirales

También en el CROI 2011 se comunicaron
los principales estudios de interacciones
entre los nuevos inhibidores de proteasas
Telaprevir (TVR) y Boceprevir (BOC) y
algunos de los agentes antiretrovirales
actualmente comercializados. Los datos
actualmente disponibles con TVR sefialan
que éste podra ser utilizado conjuntamente
so6lo con atazanavir/ritonavir y efavirenz
(la combinacién con este tltimo farmaco
requerirda de un aumento de la dosis de
TRV). Los datos con BOC sefalan Gni-
camente que puede administrarse con
ritonavir y existen dudas sobre si serd
posible su utilizacién con efavirenz ya que
este ultimo disminuye los niveles de BOC.
Ambos farmacos podran utilizarse de
forma segura con tenofovir.

Us de cél-lules mare pluripotents induides pel diagnostic

1 tractament de l'hemofilia

Les cel-lules mare pluripotents induides
(normalment conegudes com a cél-lules
iPS, per les seves sigles en anglés) s6n un
tipus de cel-lula mare amb caracteristiques
pluripotents que deriven d'una cel-lula
somatica adulta mitjancant la sobre-
expressio de certs gens exogens.

Es van presentar per primera vegada 1'any
2006 i el 2007 es van obtenir a partir de
cel-lules humanes. Les cel-lules iPS sén
capaces de diferenciar-se i generar tot tipus
de teixits, comportant-se com cel-lules
mare embrionaries. Encara que no hi ha
dates per a les seves aplicacions cliniques,
les cél-lules iPS poden ser usades per a
investigar els mecanismes desencadenants
de certes malalties, explorar 1'eficacia de
nous farmacs i desenvolupar tractaments
més adequats.

La Unitat d'Hemofilia de I'Hospital Vall
d'Hebron, en col-laboraci6 amb 1'Institut
de Bioenginyeria de Catalunya, 1'Institut de
Recerca Vall d'Hebron i el Banc de Sang i
Teixits, entitats capdavanteres en el nostre
context sanitari, ha posat en marxa un

projecte basat en l'aplicaci6 tecnologica de
cel-lules derivades de les iPS com a model
experimental Gtil per 'hemofilia. En aquest
sentit, cal destacar que s'han desenvolupat
molts models experimentals per investigar
la fisiopatologia de l'hemofilia, tant
cel-lulars com animals. Malgrat tot, encara
no es disposa de models que tinguin en
compte tota la complexitat genetica dels
pacients en els tipus cel-lulars rellevants en
I'hemofilia. Aquestes linies pluripotents
obtingudes a partir de fibroblasts de
pacients hemofilics es poden diferenciar a
tipus cel-lulars hepatics rellevants
(hepatocits i cél-lules endotelials), i
utilitzar-les com a models de 'hemofilia en
diferents aproximacions experimentals.




Tesi doctoral cum laude
amb el suport de la
Fundacib

El passat 18 de febrer, Irene Corrales Insa
va defensar la tesi doctoral titulada
“Aplicaci6 de tecnologies optimitzades al
diagnostic molecular de la malaltia de Von
Willebrand per a l'estudi de la relacié
genotip-fenotip” a la Facultat de Biologia
dela Universitat de Barcelona.

Aquest treball, realitzat a la Unitat de
Diagnostic i Terapia Molecular del Banc de
Sang i Teixits en col-laboraci6 amb la
Unitat d'Hemofilia Vall d'Hebron, es basa
en el desenvolupament de metodologies
per alaidentificaci6 de mutacions il'estudi
dels seus efectes en pacients amb malaltia
de Von Willebrand.

La Fundaci6 Privada Catalana de
I'Hemofilia ha participat en el financament
contribuint de manera significativa al
desenvolupament d'aquest projecte, que ha
donat lloc a diverses publicacions
cientifiques internacionals i ha estat
reconeguda pel tribunal amb la maxima
qualificaci6 cum laude.

Agermanament amb la
Fundacién Panamena de
Hemofilia

La Federaci6 Mundial d'Hemofilia ha
aprovat un any més l'agermanament entre
1'Associacié Catalana de 1'Hemofilia i la
Fundaci6én Panamena de Hemofilia.

Aquest any la fita és aconseguir desen-
volupar un programa que els permeti
coneixer les necessitats reals del seu
col-lectiu a través d'un estudi domiciliari.
Amb aquest proposit, 'ACH ha dissenyat
un qiiestionari especific per passar a totes
les families i una eina informatica per a
l'analisi posterior de totes les dades
recollides. La FPH, juntament amb la
col-laboraci6 de 1'equip médic de 'Hospital
de referencia del pais, s'encarregara de
portar a terme totes les entrevistes.

La finalitat d'aquesta recollida i analisi
d'informaci6 és doble. D'una banda es
pretén coneixer millor el col-lectiu i adaptar
els programes de la Fundaci6 a les seves
necessitats i, de l'altra, disposar de dades
reals per al dialeg i negociacions amb els
responsables sanitaris del seu pais a fi i
efecte d'optimitzar1'atenci6 sanitaria.

Ire
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La gingivitis y la
periodontitis, entre las
enfermedades mas
prevalentes en todo

el mundo

Los pacientes con tendencia hemorragica
congénita forman un grupo prioritario
para el cuidado oral y dental preventivo. La
hemorragia después de los tratamientos
odontolégicos puede dar lugar a
complicaciones graves. En algunos
pacientes el temor a la hemorragia hace
abandonar el cuidado dental regular o
preventivo. El mantenimiento de una boca
sana y la prevencion de los problemas
dentales es de gran importancia no s6lo por
una mejor calidad de vida y una mejor
nutricién sino para evitar el riesgo
asociado ala cirugia oral.

La Unidad de Hemofilia dispone de un
gabinete de odontologia que presta una
atencion especializada experta en la
prevencion y tratamiento de los problemas
dentales. Es importante remarcar que
durante el afo 2010 se realizaron 540
intervenciones odontolégicas que han
contribuido a mantener la salud
bucodental de los pacientes afectos de
coagulopatias congénitas en los mejores
estandares de calidad.




Propostes

LLIBRES

BELEN GOPEGUI
Acceso no autorizado

Acceso no autorizado
Belén Lopegui

Barcelona, Mondadori, 2011
320 pagines

Lamasreciente novela de una de nuestras
narradoras mas inconformistas se
presenta como un thriller politico con no
pocas claves reconocibles de la realidad
espafiola. Un joven hacker consigue
entrar en el ordenador personal de la
Vicepresidenta del Gobierno y desvela, al
mismo tiempo, los trapos sucios del poder
y la soledad de los politicos entregados a
los intereses de los grandes grupos
econémicos. Un relato sin concesiones,
ideal paratiemposdeindignacion.

L'ESCAPADA

Eduard Marquez
L'iltim dia abans de dema

Laltim dia abans de dema
Eduard Marquez

Barcelona, Empuries, 2011

152 pagines

La trobada ocasional amb un antic
company d'escola convertit en captaire al
Portal de 1'Angel provoca en el
protagonista i narrador de la més recent
novel-la d'Eduard Marquez el record de
I'adolescencia i la joventut, dels somnis i
les amistats perduts. Amb una prosa
continguda i sense concessions, amb una
simplicitat formal que no amaga un
espléndid treball narratiu, L7ltim dia
abans de dema és un relat que ens
submergeix en un ventall d'histories que
transiten entre el passatiel present.

Monells

Monells esta situat a la comarca del Baix
Emporda, ala provincia de Girona, i és un
dels pobles més bonics de 'Emporda. Es
va formar a l'entorn d'una església i d'un
castell fortificat, dels quals avui encara
queden restes. El conjunt format per les
seves placesicarrers mostral'evoluci6 de
l'arquitectura popular. Del romanic es
conserven parts de les muralles i torres
que encerclaven el poble i el castell. Del
gotic, la Placa de1'Oliiel carrer dels Arcs.
El més destacat és la magnifica placa
porxada, que era l'escenari d'un antic i
important mercat que se celebrava durant
I'épocamedievalifins el segle XVII.

Persaber-ne mésivisitar altres pobles del
voltant: empordanet.com

[—— — —
EL MUNDD TOORY
= .

elmundotoday.com

El web que vol oferir un caire
diferent a l'actualitat davant la
saturaci6 informativa amb un
enfocament periodistic ideologi-
cament neutral d'esquerres.

mileurismogourmet.com

Menjar i beure bé amb diners no té
merit pero si el teu sou és una
restriccio, cal posar-hi imaginaci6.
Aquest blog dona idees per gaudir
dels plaers delataula abaix preu.

Lactualitat
oreria

[R—
T

L’illa «: Llibres|:=:..

A P RAGANITS GRGVRNY N TASTITIL O NI WWETITS
—

illadelsllibres.com

Web de literatura per estar al dia
de tot el que envolta el mén dels
llibres amb la intencié de millorar
l'oferta dedicada a la literatura
infantil i juvenil.
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CINEMA

Dispongo de barcos, Espana, 2010. Direccién: Juan Cavestany. Guion: Juan Cavestany. Fotografia: Juan
Cavestany. Misica: Nick Powell & Oskar. Intérpretes: Antonio de la Torre, Roberto Alamo, Diego Paris, Andrés
Lima,Juanjo del Rey, Miguel Ortiz, Antonide Casas, Gerardo Malla. 68 minutos.

Una de las sorpresas agradables que ha
dado el cine espafiol llegado a las
pantallas el presente afo es el segundo
largo en solitario del también dramaturgo
y director de escena Juan Cavestany (una
de las almas de la compafiia Animalario).
Este habia debutado, al alimén con
Enrique Lopez-Lavigne, en la caustica El
asombroso mundo de Borjamari y
Pocholo (2004) y se confirm6é como un
director a seguir con la sorprendente y
heterodoxa Gente de mala calidad
(2008).

Con Dispongo de barcos, Cavestany da
otra vuelta de tuerca en su proceso
creativoy de radicalidad cinematografica
al realizar una pelicula independiente,
rodada con una handycam de alta
definiciéon y sin presupuesto (“no por
demostrar nada, sino por no molestar”,
como dice su creador), pero con un elenco
de actores de primera linea que se
sumaron con entusiasmo al proyecto.
Rodada con un alto grado de impro-
visacion, la pelicula cuenta la historia
(derivada de un corto, El tlltimo golpe,

HUMOR

que Cavestany habia hecho en 2007 con
David Serrano) de cuatro peculiares
personajes que preparan un atraco que, a
lapostre, resultara frustrado.

Aunque su director la ha calificado de
“comedia de accion mental acerca de la
soledad, el miedo a recordar y un robo
fallido”, lo cierto es que Dispongo de
barcos combina con soltura y sabiduria
diferentes géneros cinematograficos,
desde el cine negro hasta el de terror,
pasando por el humor absurdooeldrama,
y consigue mantener al espectador
pegado ala pantalla mediante una intriga
hilvanada con inteligencia e interpretada
congransolvencia.

Presentada en los pasados Festivales de
Sitges y Gijon, y en el reciente Festival de
Cine Online, la pelicula ha contado con el
beneplécito de la critica mas exigente,
aunque, como suele suceder con lo més
interesante de nuestro cine, apenas ha
permanecido unos dias en las salas
comerciales.

Juanito Reseco

Roberto Santos




Parlem-ne

Per a que et serveix 'Associacio?

Amimeayudan mucho aaprender, conla Carolina, la Patriciayla Anna. Ahoraleoy
hablo mejor, hasta en el cole me han felicitado. También en las colonias ylanieve me
lopasomuybienypuedoirporque alli Felipe o Sergi me pinchan.

Julen Lozano, 7 anos

Es un punto de reunién donde puedo exponer mis dudas sobre nuestra patologia y
agradecer las sesiones de masaje que me realiza Merche, que hace que sea mas
llevaderamivida cotidiana.

Lucia Martinez, 36 afos

Concretamente la Asociacion me aporta la seguridad de la informacién y apoyo que
necesita una enfermedad cronica del tipo de la hemofilia y, a la vez, el contacto y el
carifio delas personas quela comparten conmigo.

Manuel Cano, 58 anys

Pues la Asociacion es mi gran apoyo y ayuda. En mis peores momentos todas estas
personas que la componen han estado dandome lo necesario para salir adelante, y
por tanto para mi es muy necesaria su ayuda, por lo que “viva” por siempre la
Asociacion.

M@ del Carmen Iglesias, 64 afios

Ahora sobre todo utilizo el servicio de nidra, pero en el pasado me apoyaron
muchisimo en todo: temas legales, apoyo moral y emocional. Incluso hoy no
descarto que puedan ayudarme en un momento dado en cuestiones de cualquier
indole. Es como saber que hay alguien que te entiende.

Bernadette Schneider, 53 anos

Em déna tranquil-litat i confianca de saber que en qualsevol situaci6 hi ha un grup
de gent que vetlla pels nostres interessos i la nostra qualitat de vida. Igualment,
1'Associaci6 em facilita tota la informaci6 actual envers els diferents aspectes que
fanreferénciaalamevasalut/malaltia.

Ester Arnau, 27 anys
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A pel

JORDI LABANDA
Il-lustrador

‘agradaria que em truqués Disney per
dissenyar la dolenta d'una pel-li d'animacio”

Jordi Labanda va néixer a Mercedes,
Uruguai, pero als tres anys va venir a
Barcelona, on sempre ha viscut i
treballat. Fa vint anys, després
d'estudiar disseny industrial, va
iniciar una fecunda carrera com a
il-lustrador comercial. A través de la
il-lustracio, i de la ma d'un univers
propi de personatges que reflec-
teixen un nou concepte de moder-
nitat, Jordi Labanda esbossa la seva
visio sobre el disseny, la moda,
l'arquitectura, les relacions huma-
nes i el comportament de la societat
actual, sempre amb una subtil
carrega d'ironia. L'hem anat a veure
al seu estudi.

Quins artistes del mén de la
il-lustracié agraden, criden l'aten-
ciéoinspirenJordi Labanda?
Sempre he sentit molta devocibé per la
figura de l'il-lustrador frances dels anys
cinquanta René Gruau, i també m'ha
inspirat moltissim 1'humor intel-lectual
del novayorques Saul Steinberg, o del
francés Sempé. Quan era estudiant el meu
heroi era el Xavier Mariscal. Els seus
dibuixos, plens d'ironia i d'elegancia
mediterrania, encaraem fan somriure.

Idelmondel disseny?

Ettore Sottsass és la meva devoci6. Els
seus objectes plens de poesia s6n part de
la meva vida. Pel que fa al disseny de
moda, em quedo amb la feina de Yves
Saint Laurentide Halston.

Alguna vegada t'has definit com a
artista comercial, dues paraules en
principi antagoniques. Com acon-
segueixes l'harmonia necessaria
entre aquests dos mons?

Es que soc un artista d'encarrec, és a dir,
em paguen per il-lustrar les idees d'algt
altre, tant si es tracta d'un ar-ticle per a
una revista o d'una etiqueta per a un
iogurt. La meva feina és comunicar
aquestaidea, fer-la comercial, establir un
dialeg amb el consumidor perque el
missatge del producte arribi amb la major
claredatpossible.

“Reservolainnovacio perales
feines més alternatives i no
remunerades que em perme-
tentrepitjaraltres terrenys”
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Sens dubte ets un referent. Aixo
ajuda a vendre o és un handicap a
1I'horad'innovar?

Els clients quan em truquen ja saben el
que els donaré, i per aixo em truquen i em
paguen. Reservo la innovaci6 per a les
feines més alternatives i no remunerades
que em permeten trepitjar altres
terrenys.

En quina de totesles facetes et sents
més comode: il-lustrador, dis-
senyador, artista...

Il-lustrador, sens dubte.



ELFLASH

Em prendria un café amb
Sofia Coppola

La meva joia musical
La discografia de Nico (la excantant
de la Velvet Underground)

El poster de la meva habitacié
d'adolescent
Mujeres al borde de un ataque de
nervios, de Pedro Almodévar

L'autograf que has demanat
Xavi Mariscal

No pots viure sense
El mar de Formentera

Un comic
Les joies de la Castafiore, del Tintin

Una pel-licula
The Royal tenenbaums

Un defecte
Massa exigent amb la gent

Una virtut
Generositat

Un lloc per perdre's
Islandia

Un record

La primera vegada que vaig anar a
Mexic

i AL anle_

“Em molesten les copies sison
barates, mal fetes”

Com vas passar de fer il-lustracioé en
paper afer-ho endiferents suports?
D'una manera bastant natural. Els meus
dibuixos parlen forga, amb la qual cosa el
saltad'altressuportsvaserfacil. M'hovan
anar proposant pocapoc.

Elfetdetenir tantsimitadors del teu
estil et molestaot'enorgulleix?

Em molesta si és una copia barata, mal
feta.

Com es portenles critiques?

No acostumo a llegir- ne, de critiques. De
fet no n'he llegit mai cap que fos
constructiva, amb la qual cosa no
m'interessen gaire.

Et diverteix la teva feina ara tant
comal principi?

Em diverteixo forca. Depén de l'encarrec,
ésclar.

“Les ONGs s6n molt impor-
tants perque gracies a la feina
d'associacions i persones molts
projectes s'aconsegueixen dur a
terme”

S'ha ditde tu que utilitzesla societat
de consum i el capitalisme per fer
fortes critiques socials. Estas
d'acord amb aquesta definici6 o en
faries unadiferent?

Si, hi estic bastant d'acord, encara que jo
no utilitzaria 1'adjectiu “fort”. Crec que la
meva critica és més suau, més ironica i
subtil.

Que n'opines dels humoristes
grafics?

El seu paper és molt necessari, serveixen
per alliberar tensi6 social i per fer pensar
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en determinats problemes o peculiaritats
delavida.

Quina ha estat la teva creacid
preferida?
Tinc una estima especial per la meva
pagina setmanal al Magazine de La
Vanguardia.

Quéetfaltafer encara?
Uf! Tantes coses que no vull ni pensar-hi.

Quina seria la teva col-laboracié
somniada?

Que em truqués Disney per dissenyar la
dolenta d'una pelli d'animaci6. Aixo
estariabé.

Quina opinié tens deles funcionsde
les ONGs alanostrasocietat?

S6n molt importants, ja que gracies a la
feina d'associacions i persones molts
projectes s'aconsegueixen dur a terme.
Confio poc en les institucions i molt en la
gent.

Has col-laborat o col-labores amb
alguna ONG?

Si, moltes vegades. Sempre que m'ho
demanen,ipuc, hofaig.

Anna Fernandez
Roberto Santos




Amb la col-laboraci6 de:

LaRevista

Associacio Catalana de I'Hemofilia
Serveis d'atenci6 al col-lectiu:

- Assessorament medic o sanitari

- Assessorament en temes socials, juridics i fiscals
- Tractaments psicoterapéutics

- Programa d'acollida a nous casos amb hemofilia
- Grups d'ajuda matua

- Atenci6 pedagogica i assessorament a les escoles
- Programa d'atenci6 a l'immigrant

- Activitats en el lleure i 1'esport

- Massatges i relaxaci6 (técnica Nidra Ioga)
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