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Hoy el Festival de Cine de San Sebastian sera el primero en ver el largometraje ‘Bicicleta,
cuchara, manzana’. El protagonista, una cara conocida por todos: Pasqual Maragall. La
tematica: el alzheimer. Durante dos anos las camaras han seguido el dia a dia del ex
presidente de la Generalitat de Catalunya y el resultado es un documental donde se pretende
concienciar a la poblacién, ademas de reclamar para esta dolencia el respeto que merece. Con
todo esto como teldn de fondo, el director de la fundacion que el politico catalan creé cuando
en 2007 supo que padecia alzheimer, el doctor Jordi Cami, hace balance de los afios de
andadura de la institucién, habla sobre la enfermedad y alaba a Maragall por su entereza a la
hora de afrontar una situacion tan dura y su afan por no rendirse y dar ejemplo.

Para quienes aun no tengan claro en qué consiste y desde un punto estrictamente
cientifico, ¢ qué es el alzheimer?
La palabra demencia es la que engloba una serie de enfermedades, la principal de las cuales
es el alzheimer. Todas ellas consisten fundamentalmente en una pérdida progresiva de la
memoria y otras alteraciones del area cognitiva. Es una enfermedad neurogenerativa que
lesiona el cerebro de manera irreversible y que se manifiesta fundamentalmente por pérdidas
de la memoria recientes al principio para después ir degradandose todo y llegar a un punto en
el que no reconoces ni a tus propios parientes.
La Fundacion ‘Pasqual Maragall’ lleva ya dos anos desde su puesta en marcha, ;qué
balance hace?
Positivo, sin duda, aunque no ha sido ni es nada facil dado el contexto econémico, que tiene
mucho que ver con la velocidad y la intensidad en el desarrollo de nuestros planes. Tenemos
un proyecto cientifico que desea y pretende implicar muchisimo al sector privado, tanto al de
mecenazgo altruista como al sector inversor. Asi que no cabe duda de que el panorama que
estamos viviendo no nos hace facil las cosas. Vamos consumiendo etapas.
¢ Con qué apoyo cuentan?
La fundacion es una entidad pequefa pero ya cuenta con el apoyo de 16 empresas y
entidades. Ni mucho menos nos quejamos, pero muy probablemente si este proyecto hubiera
empezado hace seis 0 siete anos iriamos un poco mas deprisa.
En la época de bonanza, claro.
Si, pero se trata de algo légico. No estoy diciendo nada nuevo y no se trata de un punto de
vista pesimista, sino simplemente consciente de cual es el panorama.
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La fundacion se centra en la vertiente cientifica y de investigacion, ¢;cuales son sus
principales proyectos y lineas de trabajo?

Si, la fundacion tiene exclusivamente una finalidad cientifica. Esta disefiando el desarrollo de
un proyecto complejo a dos o tres anos vista para poder tener cientificos jévenes, para
proyectos arriesgados...Todo esto se complementara con un centro diagnostico al que
llamamos ‘Clinica de memoria’ porque estamos convencidisimos de que se necesitaran mas
recursos porque esta enfermedad cada vez sera mas frecuente. Uno de los proyectos en que
tenemos mas esperanzas puestas es un programa de diagndstico precoz que vamos a
empezar pronto. Consistird en implicar a voluntariado que acepte ser examinado cada tres o
cuatro afos observando como evoluciona lo que denominamos los recursos cognitivos.

Hacen mucho hincapié en el diagndstico precoz, ;no?

Es una enfermedad que se diagnostica tarde, y cuando ocurre se puede hacer muy poco. Ya
no se puede frenar, hemos llegado tarde, asi que es imprescindible ir para atras.

A menudo se publican avances en prensa, por ejemplo, que se va a poder diagnosticar
en un simple analisis de sangre. Sin embargo nadie habla de curacion, ;por qué?

Ya, hay medicamentos que se estdn examinando pero de momento... no es que no haya
esperanza pero aun estamos en una etapa en la que no estamos euféricos. Es l6gico que cada
semana salgan noticias porque cada vez hay mas investigacion, pero de la noticia a su
aplicacién a la practica clinica pasan muchos anos y, a veces sin querer se crean expectativas
que luego al cabo del tiempo no se ven cumplidas. Hay que ser pacientes y por eso es
importantisimo seguir poniendo energia y recursos.

Espana, en el plano de la investigacion, cuenta con multiples limitaciones y se da aun
todavia lo que se llama ‘fuga de cerebros’. ; Como se ha volucionado en la investigacion
nacional?

Los objetivos cientificos que tenemos son globales, es decir, cualquier avance que seamos
capaces de generar en Espafia donde hay buenos grupos investigando en alzheimer van a ser
dirigidos y en pro al beneficio de toda la humanidad. En Espana légicamente hay dificultades y
no es que seamos un pais con mucha tradicion cientifica, pero hay algunos puntos donde se da
con especial intensidad, como es el caso de la Barcelona metropolitana. Aqui, concretamente,
el entorno es muy propicio.

¢ Se atreve a hablar de plazos en que podrian darse avances importantes?

No, porque de la misma manera que le podria decir diez aflos podriamos tener la sorpresa
agradable de que manana hubiera un descubrimiento fundamental. Habremos de estar
preparados para la sorpresa en la misma proporcién que ser cabales y conscientes de que
estas cosas requieren tiempo.

Ha investigado a fondo el mundo de las drogas de dependencia y no sé si pudiera tener
relacion pero, ; podemos hablar de unas causas directas de la enfermedad de alzheimer?
Hay alguna asociacion pero no sabemos fehacientemente si es una causa o una circunstancia
favorecedora. Es verdad que hay familias en las que esta enfermedad es mas frecuente que en
otras pero incluso estas frecuencias se diluyen. También es verdad que hay algunas
modalidades de la enfermedad muy minoritarias que tienen una carga genética muy elevada y
existe la probabilidad de que si uno tiene esas cargas padezca la enfermedad. Pero se trata de
unos casos muy minoritarios dentro del total.

Y el hecho de que enfermen muchas mas mujeres que hombres, ¢es solo por el tema de
la esperanza de vida o hay otros factores que influyen?

Usted misma lo dice. El hecho de que haya mas mujeres es porque vivis mas.
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¢ Es el alzheimer la enfermedad mas cruel que existe? Podemos trasplantar un corazon,
un riAon... pero reponer la memoria...

Es de las mas devastadoras, si, sobre todo también para las familias. Se vive muchos afnos con
progresiva discapacidad por ese deterioro que va avanzando, que es muy cruel para la persona
que padece alzheimer sobre todo durante los primeros anos en los que hay consciencia total
de que la memoria se desvanece.

¢Esta la sociedad espanola suficientemente concienciada?

Cada vez mas. Estamos haciendo nuestra presién para que haya no s6lo mas conciencia sino
mas respeto de consideracién hacia esta enfermedad, que no es ninguna condicién natural de
la vejez. Hay que respetarla como enfermedad. Creo que el afio 2011 sera en el que vayamos
a conseguir dar un giro a la percepcion y la concienciacion entre la sociedad.

¢ Todavia hay quien no asume que hay un enfermo de alzheimer a su lado?

Hay casos de todo tipo. El no reconocimiento de esta enfermedad, a veces, conduce a
maltratar sin querer a la gente mayor porque no se es consciente de que se esta enfermo y se
atribuye a achaques de la vejez que son incdmodos, molestos... Es importante que haya un
diagndstico lo mas precoz posible para facultar a la persona que ha sido diagnosticar para que
pueda dirigir y gobernar todo lo que sea necesario acerca de su futuro.

¢Entusiasmados con el largometraje que se va a presentar en San Sebastian con
Pasqual Maragall como protagonista?

Claro, es otra aportacion a la concienciacién y a la conviccion por nuestra parte de que sélo
con mayores esfuerzos cientificos conseguiremos dar la vuelta y cambiar el ritmo actual de la
enfermedad.

¢ Por qué ese titulo de ‘Bicicleta, cuchara, manzana’?

Son tres palabras que se utilizan siempre en los centros diagnosticos para que las personas las
recuerden al cabo de un rato y forman parte de un test muy conocido que se utiliza en todo el
mundo. Precisamente en el documental se puede ver cdmo este test también se utiliza en
cuatro puntos de la geografia mundial.

Es decir, si el largometraje va bien y se vende a otros paises, traduciendo textualmente
el titulo se conservaria plenamente el sentido...

Si (risas). Usted vea el documental y entendera por qué. La eleccidn del titulo en si a mi se me
escapa, pero véalo.

¢ Que papel juega que personas conocidas hagan publica su enfermedad cuando son
plenamente conscientes de que la padecen?

Crea muchisimas oportunidades. Esa es la grandeza de su aportacion, el que una persona
conocida y famosa tenga el valor y la generosidad de reconocer que tiene esa enfermedad
contribuye a normalizar, a que no se estigmatice, a que no se esconda en casa. Normalizar es
muy importante para el bien de muchas familias. Pasqual Maragall ha hecho y continda
haciendo una magnifica concienciacion.

¢ Fue una decision que él tomo en solitario o alguien le empujo?

La decision fue fundamentalmente suya y después tuvo evidentemente apoyo. Es su manera
de ser. Imaginémonos lo contrario. Es imposible pensar que se hubiera podido esconder que
estaba enfermo.

Usted que lo conoce en las distancias cortas y en el dia a dia, ¢ qué aspectos destacaria
de su personalidad y de todo lo que esta llevando a cabo?

Es una persona con un sinfin de cualidades, una persona poco comun, muy generosa, muy
afable, muy abierta y entregada al publico, a la sociedad. El gesto que ha hecho forma parte de
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su personalidad. Es una persona brillante que ha sido y sigue siendo muy comprometida con

sus ideas, que defiende y no se corta. Eso lo ha hecho siempre. Ademas hay quien opina que
ha sido un visionario, que muchas veces ha sido capaz de anticipar realidades. Y una persona
que, afortunadamente, aun esta buena, y eso se ve en el documental, en cdmo se entrega a
afrontar la enfermedad en lugar de deprimirse.
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