<
AN
i p
i z X
[ 4 &
peid, / \
S S P

~ . o
B

Associacié Catalana de I'Hemofilia

Inserita en el Registre d'Associacic 1986

Dra. Cristina Junyent
Fundacié Ciencia en Societat
Sant Juan Bosco, 47

08017 Barcelona

Benvolguda Dra.,

En relacio a la consulta que ens va fer relacionada en com la societat veu els transgeér
passem a manifestar la nostra experiéncia.

L'Associacio Catalana de 'Hemofilia és una entitat sense anim de lucre fundada |'abril de 1

Esta legalitzada en el Ministeri de Governacié amb data 26.04.76 i inscrita en el Ret
d'Associacions de la Generalitat de Catalunya des del 31.07.85.

Va ser declarada d’Utilitat Publica el 31.10.86.
El seu ambit d'actuacio és el territori catala.

Actualment 'ACH acull aproximadament 1.000 persones entre afectats de coagulop:
portadores i socis col-laboradors.

L’Associacio pretén oferir una atencid integral a cada una de les persones afectades «
coagulopatia congénita i donar suport als familiars per poder aconseguir una integracio sc
una millor qualitat de vida.

Les finalitats de I'entitat, recollides en els seus Estatuts, son totes aquelles relacion
directament o indirectament amb I'nemofilia i altres deficiéncies hereditaries de factor
coagulacio, per a llur vigilancia, control, formacio, assessorament, informacid, col-labor
defensa, assisténcia i divulgacio.

Des de els seus inics ha lluitat per aconseguir un tractament adequat a les necessitats d
persones afectades per coagulopaties congénites.

L'’hemofilia A o B, coagulopaties congénites més conegudes, es caracteritzen per la m
d’un factor de coagulacié. Aixd provoca hemorragies ja siguin espontanies, en el cas
malalts amb afectacio severa, o com a conseqgliéncia d’algun traumatisme.

Fa anys les persones amb hemofilia no disposaven de tractaments meédics adeq
I'esperanga de vida era curta i les persones patien greus sequeles articulars. Després, va t
un gran avang quan es van comengar a fabricar medicaments antihemofilics a part
productes plasmatics. Per fi existia un tractament, els episodis hemorragics dels pacients
hemofilia podien tractar-se médicament i la seva vida va millorar qualitativament.

Pero el tractament amb aquests factors de coagulacio d’origen plasmatic van convertir-¢
una gran desgracia. La majoria de les persones amb hemofilia que van utilitzar aq
medicaments es van contagiar del virus de la immunodeficiéncia humana i posteriormer
virus de 'hepatitis C. Aixi doncs a la seva condicié de persones amb problemes de coagL
se'ls va afegir una malaltia mortal en els seus inicis.

Avui dia podem dir gue més de la meitat de les persones que van contagiar-se del VIH
estan entre nosaltres. La resta han hagut de fer front a tot el que aquesta malaltia su;
dizeriminacio, pors, tractaments de per vida, dependéncia dels sistema hospitalari, etc. N
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entrar en desgracies personals perd us podeu imaginar com han estat les dures experiéncies
per les gue hem hagut de passar.

La investigacié médica ha portat a un gran avang en quant als tractaments meédics disponibles
actualment per a persones amb coagulopaties congénites: els factors de coagulacio d'origen
recombinant. Aquests factors de coagulacio no procedeixen de productes plasmatics amb [a
qual cosa es poden evitar totes les malalties possibles de ser transmeses per via sanguinia

Sense aquests productes recombinants la qualitat de tractament dels pacients amb
coagulopaties congénites empitjoraria sense cap mena de dubte.

Des de 'ACH no volem que es puguin tornar a produir situacions tant dramatiques com les que
~—ja ens ha tocat vitre i recolgarem fotés les iniciatives que es portin a terme per “garantir la
continuitat de fabricacié de productes recombinants.

Restem ala seva disposicio pel que consideri oportu, atentament,
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