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La trobada
de dues
Fundacions

Dues causes solidaries, contra la malaltia de I'alzheimer i contra la
malaltia de la leucémia, s’agafen per primer cop de la ma dels seus
impulsors: I'ex-president Pasqual Maragall i el tenor Josep Carreras.
Aquest fet i I'afegit que els dos protagonistes feia anys que no es
veien va fer de la trobada una estona entranyable.

Text: Iban Grimal

Fotos: Roser Camps, Irene da Rocha, Clara Molins i Xevi Gofi

1 Parc de Recerca Bio-
meédica de Barcelona (PRBB), la Fundacio Joan
MaragallilaFundaci6 Carrerastenenunacosaen
comu: busquen respostes a grans problemes de
salutactuals. El passat dijous 29 d’Octubre esre-
unienel tenor Josep Carrerasil’ex-president Pas-
qual Maragall al PRBB, un dels nuclis més grans
derecercabiomédica del sud d’Europa.

Erenquasilaunadel migdiaquanlesduesper-
sonalitats es trobaven a
la recepcid del centre.
S’abracaven, somreien,
es miraven I'un a I'altre,
feia molts anys que no
esveien. Aquell diaeren
convocats per aquesta
publicacié, que dedica
aquest nimero a les se-
ves fundacions.

No només es troba-
ven dos personatges
emblematics del nostre
pais, sin també les du-
es fundacions que re-
presenten. La Fundacid
Joan Maragall que fare-
cerca sobre la malaltia
de I'Alzheimer i la Fun-
dacié Internacional Jo-
sep Carreras, que lluita
contra la malaltia de la
leucémia. Dues funda-
cions que precisament
estanapuntd’inaugurar
paral-lelamentdosinsti-
tuts de recerca que sig-
nificaran un gran aveng
en lainvestigacidé d’aquestes dues malalties.

Tant Carreras com Maragall oferien moltbon
aspecte. A Carrereslimolestavalaroba, potserno
havia calculat bé i s’havia abrigat massa, toti que
la calor d’aquell mati no era tipica de finals d’oc-
tubre. Algu li va suggerir que podia haver sortit
de casa sense el jersei de sota pero ell amb un to
convencutvaexclamar: “Si, pero joemguanyola
vidaamb els pulmons...”. Tots van riure.

Uns minuts més tard, i uns pisos més amunt
s’escoltava “Rosor, Rosor, llum de la meva vida,

ay,maRosor...” Erenl’ex-presidentiel reconegut
tenor cantantalaterrassadel PRBB,unasorpre-
saperatotselspresents. Laveuserena,seriapero
despreocupada, d’un politic juntamentamb el to
agutisensible d’un tenor desprenien alegria, se-
renitat, esperanca. Segurament aquell fos també
el sentiment de molts pacients de les seves res-
pectives fundacions. Els assistents, emocionats,
no podien acabar de creure el que veien els seus
ulls, pero si, just davant
d’ells Pasqual Maragall
i Josep Carreras els hi
I estaven oferint un petit
| concert.

Mentre uns li feien
fotos a tortiadret, Ma-
ragall treia el mobil de
la butxaca i retratava
Pequip d’aquest repor-
tatge. “Tu, tio, tens alz-
heimeroqué?”,vaexcla-
mar Pasqual Maragall
i!' quanlivoliaenviarlafo-

to al director de POLS
MEDIC i aquest no re-
cordava el seu nimero
deteléfon. Després d’un
breu silenci, els dos van
esclatar ariure.

Els cientifics d’un
delslaboratorisdel parc,
en el que treballa la ne-
boda de Carreras, van
quedar bocabadats al
veure que aquell dia la
seva feina fos interrom-
puda momentaniament
per Josep Carreras, Pasqual Maragalliel Dr. Ca-
mi, director de la Fundacié Maragall i del PRBB
que els acompanyava.

Aquell era un dia emblematic. En un centre
queinvestiga per millorarlasalutibenestar dela
humanitat s’hi sumava la presencia de dues fun-
dacions quessalvenvidesialegren’animade mol-
tes persones. Carreras i Maragall feien un cant a
lavida. Unarepresentacié de quelabonavoluntat
delespersones,sumadaals coneixements cienti-
fics son el cami directe cap el progrés «
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L'any 1988, Josep Carreras, després de recuperar-se d’una leucémia, i
va voler retornar a la societat tot el suport que havia rebut. Es aixi com
va crear la Fundacié Josep Carreras, una entitat que s’encarrega de
conscienciar a la poblacié sobre la leucémia, potenciar la investigacié
cientifica, augmentar el nimero de donants i millorar la qualitat de
vida de malalts com la Bianca, una ex-pacient que gracies a tasques
com la de la Fundacio, avui pot explicar la seva historia.

DIBUIXANT
EL MON SENSE

[EUCEMIA

FOTOS: FUNDACIO JOSEP CARRERAS
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Un nen seguint el tractament a I’hospital. Josep Carreras
visitant un grup de nens mentre fan tallers. La Fundacio
s’encarrega de donar suport a malalts i familiars.

Text: Marina Cabanis,
Iban Grimal i Clara Molins

esprés de vuit me-

sos d’espera, va so-

nar el telefon. “Ja

esta”. Per fili havi-

entrobatundonant
compatible ili podrien fer el tras-
plantament.

Tot va comencar uns dies des-
prés d’un accident de moto. La
Bianca se sentia exhausta, sense
anim per fer res. Pero ella no és
gaire d’anar als metgesiatribuiael
cansament al procés de recupera-
ciodelaccident. Undiaesvanotar
un petitbony a’engonal que, amb
el temps, es va anar fent gran i, fi-
nalment, va decidir anar al metge.
“Tens cancer”, li van dir.

La Bianca té trenta anys i en fa
tres que li van diagnosticar una
leucémia. Ja fa uns mesos que és
acasai,apocapoc,varefentlase-
vavida: ha trobat una feineta, tor-
naaescriure, allegir Lorca, acap-
bussar-se al mar després de quatre
anys sense poder fer-ho i a passe-
jar per Gracia, el barri on va créi-
xer. Ara, ala terrassa d’un bar de
laPlacadela Virreina, és capac de
parlar de tot el que haviscut; ho fa

|

La Bianca té trenta anys i en fa tres que li van diagndsticar una leucémia.

cemia, quan no hi ha cap familiar
quehopuguiser,ésadir,enel 75%
dels casos. Aix0 és possible graci-
esa REDMO, el Registre Espanyol
de Donantsde Medul-laOssia, que
tambéestainterconnectatalaxar-
xainternacional de registresi, per
tant, accedeix als 13 milions de
donants voluntaris i a les més de
350.000 unitats de sang de cordd
umbilical disponibles arreu del
mon. Quan finalment es troba el
donant,selihocomunicaal malalt
is’iniciaaixiel procésdetrasplan-
tament. Els donants sén anonims,
peroelspacientssempre volensa-
ber-ne alguna cosa. “El meu és un
america de 40 anys que m’han dit
ques’assemblamoltami”, explica
laBianca.

DONAR NO ES TAN DIFiCIL

Elprogramadel REDMO vol anar
més enlla i inclou també tasques
de captacié i sensibilitzacio, és a
dir,s’encarregad’explicaralagent
en queé consisteix ser donant de
medul-laode cordéumbilical,ide
difondre la seva importancia. I és
que, en general, hi ha molt desco-
neixement en relacié ala donacié
de medul-la. Sovintes creu que és
més complicat del que és en reali-

Ja fa uns mesos que és a casa i, a poc a poc, va refent la seva vida.

des de ’'emocid, amb optimisme i
fins i tot amb ironia. “Quan esta-
va al’hospital, veia als meus com-
panys molt apagats i, sempre que
podia, els intentava animar: veni-
en a la meva habitacio, féiem bra-
calets, cantavem...sovintemdeien
que podriaserunabonavoluntaria
alaFundacid,ino et pensis,amija
m’agradaria”.

Aquest entusiasme que tant la
caracteritza I’ha ajudada durant
les diferents fases del llarg pro-
cés de curacid. Primer, va estar in-
gressada quatre mesos durant els
quals li van fer diverses sessions
de quimioterapia. Com que tot va
anar bé, era el moment de buscar
un donant compatible per fer el
trasplantament; és aixi com la Bi-
anca va entrar en contacte amb la
Fundacio.

CONNEXIONS VITALS

LaFundaci6 Josep Carrerasfamés
de trenta anys que lluita per fer de
laleucémiaunamalaltia100% cu-
rable. El personal de la fundacié
ha viscut molts casos com el de la
Bianca, perque la seva feina prin-
cipal consisteix en trobar donants
compatibles perals malalts deleu-

tatoesconfonlamedul-laOssia (el
teixit que es troba a I'interior dels
o0ssos) amb I'espinal (el cordd ner-
vids de la columna vertebral).

DONANTS DEVIDA

Les cél-lules mare necessaries per
curar laleucémia es troben al cor-
do6 umbilical o ala medul‘la Ossia.
Per ser donant s’ha de tenir entre
18i55anysigaudir d’'unabonasa-

La Fundacié Josep
Carreras lluita per fer de
laleucémia una malaltia
100% curable

lut. Hi ha dues maneres de fer la
donacié. En la primera, s’extre-
uen cel-lules mare de I'os del ma-
luc, que és on més n’hi ha, i, per
fer-ho, ésnecessariunbreuingrés
hospitalari. L’altra opci6 consis-
teix ensotmetre’s aunatransfusio
de sang que es pot fer des de casa
mateix.

SEGUEIX A LA PAGINA SEGUENT
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Tot i que no sén tan conegudes
com les de medul‘la, les donaci-
ons de cordé umbilical represen-
ten un gruix considerable del to-
tal. Per ser-ne donant cal, en pri-
mer lloc, comprovar que no hi ha-
gi antecedents familiars de ma-
lalties potencialment transmissi-
bles. També és necessari descar-
tar, mitjancant unaanalisi de sang
alamare,lapresénciade malalties
infeccioses i verificar que el nado
no hapatit cap malaltiaimportant
durant els primers mesos de vida.
Aquest tipus de trasplantaments
son especialment recomanables
en els malalts més joves.

OPORTUNITATS DESIGUALS
Les oportunitats de poder fer-se
un trasplantament no sén les ma-

menys.”A banda, del desgast psi-
cologic que suposahaver de passar
tot el procés de la malaltia cal afe-
gir, després d’haver superat amb
éxiteltractament, laporaunapos-
sible recaiguda.

UN APRENENTATGE

“No es per ser cinica, pero de tot
aixo n’he tret moltes coses posi-
tives. He aprés a valorar les coses
d’una altra manerai a no fer dra-
mes pertonteries”. Devegades, els
moments dificils donen Poportu-
nitat de créixer comapersona ila
Biancahavolgutcompartiraquest
aprenentatge amblagentquel’en-
volta.

Verbalitzar els sentiments que
I’hanacompanyadaenaquestpro-
césl’haajudatavencerlamalaltia i
araesveu amb forces d’explicarla
seva experiéncia a gent que, com

Campus Trias i Pujol de I'Institut d’Investigacié Josep Carreras

Una lluita per al futur

Lainvestigacio és

fonamental per avancar

enlaprevencidiels
tractaments contra la leucémia.
Conscient d'aixo, la Fundacié
Internacional Josep Carreras
ja ha destinat uns 7,5 milions
d’euros per financar més de 150
projectes cientifics i cada any
dona suportfinancer a beques
perajoves investigadors. A més,

teixes per aun occidental que per
auna persona d’America del sud,
d’Africa o d’Asia perqué la com-
patibilitat depen també de laraca
delmalalt. Enaquests paisosnosol
haver-hi cap registre de donants
de medul‘la o0ssia i, per tant, quan
una persona immigrada emma-
lalteix aqui és considerablement
més dificil trobar algu de la seva
mateixa raca que, amés a més, si-
gui compatible.

Pertal de combatre aquestade-
sigualtat, la Fundacié ha engegat
diverses campanyes per potenciar
lesdonacionsentre elsimmigrants
procedents d’aquests paisos, per
poder ampliar aixi el registre.

EFECTES SECUNDARIS

Malgrat que s’estan fent molts
avencosenaquestcamp,eltracta-
ment continua tenint greus con-
seqiiencies en la salut i la qualitat
de vida dels pacients que, en algu-
nes ocasions, s’allarguen fins des-
présdelacuracié. Laquimiotera-
pia, els diferents tipus de medica-
mentsil’agressivitatde lamalaltia
marquenelcosiles funcionsvitals
del malalt: provoquen la caiguda
delcabell, ’esterilitatenlesdones,
debiliten les defences, fan dismi-
nuir la flexibilitat, etc.

“No puc caminar bé, tinc ta-
ques a la cara, no puc estirar gai-
relesarticulacions, la pell em tiba
pertotarreu...” LaBiancaés cons-
cientdel canvi que hasofertel seu
cos: “Abans teniamolt més cabell,
ara estic molt prima, peso 14 Kg

la Fundacio té nous projectes.

El mes d’abril es va presentar

el nou Institut Internacional
d’Investigacié contrala Leucemia,
unainiciativa pionera al'Estat
Espanyol que tindra repercussio
anivellinternacional. LInstitut es
dedicara alainvestigaci6 sobre
les hemopaties malignes itindra
dues seus: el Campus Cliniciel
Trias i Pujol.

ella, s’enfronta cadadiaalaleuce-
mia. Ha pensat que una bona ma-
neradefer-hoésescriuretotel que
ha viscut durant els darrers tres
anys i atrevir-se a fer de volunta-
ria ala Fundacid. “Mai he amagat
la malaltia, crec que és important
parlar-ne”, afirmala Bianca.

OMPLIR ELS BUITS
AquestaéslafilosofiadelaFunda-
cio, cobrirtotesles necessitats dels
malaltsdeleucemiadesdel suport
als familiars fins a la investigacio
cientifica.

“Un temps endarrere, la me-
va mare em va veure molt baixa
d’anims i es va posar en conatcte
amb la Fundacio. Aleshores em
van presentar una noia que feia
tres anys que li havien fet el tras-
plantament. Jonoem podiacreure
que ella estigués tan bé, tan recu-
perada; pero clar, jonomés porta-
vaunanydetransplantament. En-
caranoestical100%, pero emsen-
to una privilegiada”, explicala Bi-
anca. La Fundacio, doncs, esta al
costat del pacient en tot moment.

En aquesta mateixa linia, la
d’omplir els buits existents, les di-
ferents seus que la Fundaci6 Car-
reras té repartides arreu del mon
s'especialitzen en un o altre ambit
en funcié de les necessitats de ca-
dapaisenrelaciéalaleucémia.Als
Estats Units, per exemple, es po-
tencia la investigacié mentre que
en altres paisos com Alemanya es
considera més necassari reforcar
els serveis socials.«

ENTREVISTA

JOSEP CARRERAS

“Cada dia és una batalla guanyada

amés de 20 anys va aconseguir vencer la

leucemia. Com es troba actualment?

Moltbé. Estic en plena formaimolt

il'lusionat per tots els avencos que

estem fent ala Fundacié contrala
Leucemia que duu el meu nom. A més, estic en una
etapamoltagradable de lamevavidajaquetinc3
néts petits fantastics i divertidissims.

Com livan diagnosticar aquesta malaltia?

L’any 1987 estava a Paris rodant una pellicula
sobre La Bohéme i em vaig trobar malament. Alla
emvan diagnosticar unaleucémia aguda.

Sabem que vosteé va seguir el tractament a Seattle...
Si,en aquell moment aqui gairebé noes

feien trasplantaments de medul-la ossiaiels
tractaments de quimioterapia eren menys
avancats que en altresllocs del mon.

lara?

Aramateix lasituaci6 és diametralment diferent.
A Catalunyail’Estat espanyol en general, hi

ha hospitals de referéncia a nivell mundial, els
tractaments estan estandarditzats i soniguals que
aaltres paisos.

La Fundacié vol fer de la leucémia una malaltia 100%
curable. Quan creu que aixo sera possible?

No ho sé. No sdc metge pero tinc moltinteres en
el que m’expliquen per exemple els membres de
la Comissié Cientifica de la Fundacié. Es dificil
quelaleucemiasigui 100% curable perqué hiha
molts subtipus de lamalaltia. Elmés important
per nosaltres ara és millorar la qualitat de vida del
malalt.

Que hihade boide dolent quan s'és mediaticies
pateix una malaltia?
Es evident que la part “bona” és que laimportancia

d’'unamalaltia com éslaleucéemia queda més
patent en lasocietat quan és una persona popular
laquerep el diagnostic. Es potser una part
positiva anivell de consciéncia social. A nivell
personal és més complicat ja que la persona es pot
trobar amb molta pressid i insisténcia dels mitjans
de comunicacio.

Es pot aprendre alguna cosa d’'una malaltiacomla
leucemia? De quina manera ha canviat la sevamanera
deveure lavida?

Espoden aprendre moltes coses: ser conscient
delaforcainterior que té un mateix, valorar

més les petites alegries del diaadia, aprendre a
ser pacient... Lamanera de veure lavida canvia
bastant. Jo, ara, valoro molt més els moments de
reunio familiar, un sopar amb uns amics, etc.

El periode de perill de recaiguda oscil-laentreels405
anys. Com va afectar aixo en el seu dia adia?

Doncs arajafamésde 20 anys que esticbéi, la
veritat, és que unnoes paraapensarensifa3, 405
anys que esta recuperat. Es una qiiestio d’establir
unrepte constant. Cada dia és unabatalla
guanyadaalaleucémia.

La misica I’'ha acompanyat durant tota la seva vida.
També I’haacompanyat en el procés de curacié dela
malaltia?

Evidentment. Escoltar musicavaser de gran
ajuda per mijaque té el gran avantatge d’apartar-
te una estonade larealitat. Curiosament lameva
pecapreferidaen aquells moments novaser cap
aria d’opera sin6 un concert de piano: el concert
numero 2 en do menor de Rachmaninov.

Actualment esta fent recitals arreu del mén. Quanel
veurem peraqui?

Al Palau dela Musica el proper 22 de desembre en
un concert. «
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Text: Irina Tasias i Xevi Goqi

’abril de ’any passat
naixiaelprojecte Alz-
heimer Internacional
i,amb ell, laFundacié
Pasqual Maragall,una
entitat pionera a l'estat espanyol
que havia d’establir les bases per
aprofundir en 'estudi d’una ma-
laltia tan desconeguda com I'alz-
heimer. El fet que la Fundacié du-
guielnomdelexpresidentcatalai
exalcalde de Barcelonanoéscasu-
alitat: un mica abans, I'octubre de
2007, el mateix Maragall va con-
vocar els mitjans de comunicacié
peranunciar publicament que pa-
tia alzheimer i per assumir, de re-
truc, el paperdelider honorificen
lainvestigacio de lamalaltia.

UNA “MARAGALLADA” MES
Enaquellaaparici6-iacompanyat
per la seva dona i d’altres com-
panys-, unenergic Maragallvaco-
mencar a donar forma al projec-
te més ambicios delasevavida, fi-
xant-se alzheimer com aproper
objectiu després d’haver aconse-
guitdurels Jocs Olimpics del 92 a
Barcelonaid’haverimpulsat]’Es-
tatutd’Autonomiade 2003. Proba-
blement, molts van veure aquella
declaraci6 de guerra de Maragall
contra l'alzheimer com una ma-
ragallada més —adjectiu encu-
nyat per definir una idea sense
cap ni peus—. Dos anys més tard,
eltempscomencaadonar-lilara6
al’expresidentiexalcalde.

Un cop feta la declaracié de
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principis, el segiient pas era po-
sar-se en marxa. Per alaseu de la
fundacié es va buscar un entorn
connectat permanentment amb
la recerca. Aquest espai es va tro-
bar al Parc de Recerca Biomedica
de Barcelona (PRBB), un edifici
de nova construccio situat davant
del front maritim de Barcelona, al
cant6 d’una zona de moltbons re-
cords per aMaragall:1a VilaOlim-
pica.AllaesvatraslladarlaFunda-
cid el juny d’aquest any, integrant-
se com un centre més dins 'ambit
delparc. A continuacid,esvacons-
tituir el patronat —representat pel
propi Maragall i gent del seu en-
tornmés proper—,l'equip directiu

—encapgalat pel Doctor Jordi Ca-
mi, director del PRBB i de la Fun-
daci6 Pasqual Maragall, i integrat
per altres personalitats del mén
de la ciéncia— i el Consell de Me-
cenatge —presidit per Ricard For-
nesa, expresidentde La Caixaide
Criteria—.

A partir d’aqui, la voluntat era
centrar-se plenament en I'alzhei-
mer. Malauradament, pero, lasitu-

==
==

"
£ =

=

i

Aixi sera el BarcelonaReta

“Afegir al sistema cientific
0 convencional experiéncies

amb una mica més de
risc”. Aquest sera el punt de
partida, segons el doctor Jordi

Cami, del BarcelonaReta, el nou

centre de la Fundacié Maragall
ons’investigara directament

sobre I'alzheimer. Ledifici entrara

enfuncionament afinals de
2012 i estarasituat al costat
del nou Hotel W (més conegut
comaHotel Vela), albarridela
Barceloneta.

L'objectiu del projecte -pedra
angular de la Fundacié- és
convertir I'edifici en un pol
d'atraccié per a qué joves
investigadors de tot elmadn
esfacin carrec de projectes
d’investigacio. Serala mateixa
Fundacio la que proposara
elstemes d'estudi sobre els
camps més desconeguts de

I'alzheimeride les malalties
neurodegeneratives, comara

el diagnostic precoco larecerca
de programes d’envelliment
saludable. Per aquest motiu, el
75% dels recursos es destinaran
arecerca, desenvolupament i
innovacié i laresta a assistencia.
El BarcelonaReta es proveira
defons publics i privats sorgits
del Consell de Mecenatge, que
actualment integren 18 entitats,
sobretot privades.

El complex comptaraambun

espai de 30.000 metres quadrats
repartits en quatre espais: un
derecercacoordinatdesdela
mateixa Fundacio, un altre de
desenvolupament i innovacid,
un de diagnosticil'ltim,
d’assisténcia, que s’utilitzara
també comacentrede diapera

cures, rehabilitacio i tractaments.

El cost sera de 70 milions d'euros.

o

A DE LA

aci6 de partida pel que fa a 'estu-
didelamalaltiano era gaire enco-
ratjadora. Experts com el Doctor
Jordi Cami es refereixen encara
avui a 'estat de la investigaci6 de
l’alzheimer afirmant que I'estudi
sobre aquesta deméncia es troba
“enunculdesac”icitenlatardan-
caeneldiagnosticcomel principal
problema al que han de fer front.
Larealitat avui dia és que la cién-
cialluita contra una malaltia neu-
rologica d’origen desconegut, que
noespotprevenirique ésimpossi-
ble d’aturar amb lamedicina exis-
tent ara mateix.

AFECTACIO DIRECTA AL CERVELL
Sintetitzant, I’alzheimer és un
trastorn neurodegeneratiu greu,
que afecta sobretot a gent gran i
queesprodueix perlaperduapro-
gressiva de neurones. La malaltia
afectaalespartsdel cervell relaci-
onades amb el llenguatge, la me-
moria i el pensament. Una afec-
cié que impedeix que els malalts
duguin a terme tasques habitu-
als amb normalitat. L’associacio
Alzheimer’s Association, amb seu
als Estats Units, va crear una llista
amb 10 senyals d’advertencia per
agent que cregui patir lamalaltia.
Entre els simptomes que perme-
ten detectar si alga pateix alzhei-
mer es troben canvis de memoria,
desorientaciéenel tempsol’espai,
col-locaci6 d’objectes foradelloci
pérdua d’iniciativa per dur a ter-
me projectes.

Avui dia, la industria farmaco-
logica només ha aportat una mica
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de llum per controlar el desenvo-
lupament de la malaltia. No obs-
tant, el primer pas de laterapiano
es subministra en forma de pasti-
lles o sobres. Maragall va donar el
pas d’anunciar que patia una ma-
laltiadificil de curar. Unpasvalent,

L'alzheimer produeix
canvis de memoria,
desorientacio o perdua
d'iniciativa per dura

MEMORIA

PRBB

algunes reserves: “hi ha determi-
nadesformesdelademeénciaenles
que hi ha un component geneétic
que pesa molt: tenim sospites pe-
ronon’estemsegurs”. Altresaven-
cos radiquen en el descobriment
d’algunsgensvinculatsamblama-
laltia, com araalguns, poc comuns,
que gairebé garanteixen que una
persona pateixi la malaltia. Una
altra associacio és la que relacio-
na lesions cerebrals serioses amb
l’alzheimer.

MES ANYS, NOVES MALALTIES
El fet que aquest transtorn tingui

-~ termeprojectes
(o

FUNDACIO MARAGALL

tants punts que indueixin al pessi-
mismes’explica, en part, per 'aug-

queencertamaneraensenyael ca-
mi a seguir per a d’altres families
amb el mateix problema. El segon
punt de lluita és combatre la soli-
tud, “depressiva per definicié” se-
gons Jordi Cami. Les recomana-
cions apunten cap a una activitat
fisica i intel-lectual constant com
aeina per alentir el curs de lama-
laltia. Segons informacions de la
Fundacié Pasqual Maragall, les
persones amb alzheimer que es-
tan soles tenen un curs de la ma-
laltia pitjor que les que viuen amb
families o benrodejades.

Pel que fa ales causes, toti ser
desconegudes, hi ha indicis que
apunten en algunes direccions.
Unad’elles éslagenética,jaquees

ment de l'esperancade vidaenels
darrers temps, que ha augmentat
uns 30 anys des de mitjans del se-
gle passaten els paisos desenvolu-
pats. En aquest sentit, S'estan des-
cobrint malalties a partir d’unes
d’edats fins a les que lagent no ar-
ribava fa un temps. Malgrat tots
aquestsfactorsi malgratels 24 mi-
lionsde personesatotel mén afec-
tades per la sindrome —majorita-
riament de mésde 65 anys—, el fu-
turhadeseroptimista pernecessi-
tat. Sense aquest optimisme hagu-
és estat impossible tirar endavant
el Barcelonafleta, el projecte este-
lar delaFundacié Maragall perin-
vestigar sobrel’'alzheimer. Estrac-
tad’unedificiques’estaconstruint

sospitaquehihaeldobleoeltriple aBarcelonaiqueentraraenservei
‘ __- depossibilitats de patiralzheimer el 2012 per funcionar a ple rendi-
Z enunafamiliasialgun membreja menta partir de 2015.
= I’ha patit abans. El Doctor Cami
&2 g'apuntaaaquestateoriaperoamb SEGUEIX A LA PAGINA SEGUENT



10 | DESEMBRE 2009 | POLSMEDIC

FUNDACIO MARAGALL ALZHEIMER

+

VEDE LA PAGINA ANTERIOR

Impulsar projectes com el Bar-
celonafleta, que pretén aglutinar
talents i inversié, forma part de la
férmuladel’exit. Segons el Doctor
Cami, l’alzheimernecessitadiners
italents, “esforcos i energies” per
posar-se al nivell d’altres malalti-
es deles que s’ha descobert molta
informacié darrerament. “Alsanys
vintlacienciavaocasionaruncan-
viradicalenel que eralamortalitat
infantil, als anys cinquanta hi va
haver una explosi6 farmacologi-
caque vapermetre que avui molts
cancers es puguin curar”, comen-
ta, “son exemples del que es pot
arribar aaconseguir amb lalzhei-
mer”. Unaaltradelesbarreres que
elsexperts consideren que s’hade
trencar és la del conservadorisme
ala ciéncia, que impedeix apostar
per projectes atrevits que podrien
donar resultats esperancadors.

ACTIVITAT FRENETICA

De moment, en un any i mig de
vida, la feina endegada des de la
Fundacié Pasqual Maragall no
ha estat poca. La memoria d’acti-
vitats de 2008 recull, entre d’al-
tres, la presentacio en societat de
la Fundacid, la col-laboracié amb
l'exposicié Casa Decor, o la posa-
da en marxa de la web alzheime-
rinternacional.org. I activitat no
haacabataquest2009. “Enmigdel
fregao economic que hi ha hagut,
d’'unabandahem presentatel pro-
jecte —el Barcelonafleta— puibli-
cament, i hem engegat la Comis-
si6 de Mecenatge delaFundacio”,
comentael Doctor Cami. “Tot aixo
ha passat en no gaire temps i amb
untempsbastant advers, pero sén
provesde quenos’hadetirarlato-
vallola”, conclou.

Precisament,en Consell de Me-
cenatge és el segon pilar que do-
nasentitalatascadelaAlzheimer
Internacional. Es tractadel’'organ

La Fundacié Pasqual
Maragall pretén queel
financament provinent
del sector privat sigui
protagonista

que reuneix el financament del
que es serveix la Fundacid per po-
sar-li cap i peus a les idees. Actu-
alment, 'Ajuntament i l'entitat te-
nenelsuportde 18 empreses, cosa
que permet comencar a tirar en-
davant alguns projectes. Entre les
empreses que cooperen hihaenti-
tatsbancaries, constructoresi, fins
itot, un bufet d’advocats. Lano-
vetat que aportael Consell de Me-
cenatge és que, en aquest cas, s’ha
intentatatraure contribucionsdel
sector privat —que esvol que sigui
protagonista— en primer lloc per,
després, aconseguir ajuts publics.
Una idea que resumeix perfecta-
ment Jordi Cami: “com més efici-
ents siguem amb diners privats,
més legitimitat tindrem per ar-
rodonir les operacions amb diner
public”.

A partir d’ara, el projecte més
complex en la vida de Pasqual
Maragall entra en una fase decisi-
va.Elscimentssonsolidsil’entorn
hadonat mostresinequivoquesde
cooperacio «

ENTREVISTAJORDI CAMI

“Busquem un envelliment
de molta més qualitat”

s considera que I'alz-

heimer és una malal-

tiaqueesdetectatard,
per qué?

Ho diem en el sentit
que quan el detectem ens sem-
bla que hem fet tard, perqué no
sabem quan es comenca a ma-
nifestar. Quan es reconeix pro-
bablement hi ha poques coses a
fer, perque si sabéssim entendre
quins sén els elements de I'inici,
des d’un punt de vista biologic
probablement obririem portes.

Existeix alguna idea per intentar di-
agnosticar abans?

Tenim pensat crear una gran cua
de voluntaris per fer un segui-
mentdetoteslesedatsiveurecom
evolucionen cognitivament. Aixi,
eldiaque tinguem proves genéti-
ques o la possibilitat de saber co-
sesamb temps, podrem seguir en
aquesta direccio.

L'afirmacié que I'alzheimer és una
malaltia de gent gran és correcte?
No, tot i que el 10% de les perso-
nes de seixanta anys o més tenen
algun tipus de demeéncia. Araes
focalitza a partir dels seixanta-
cinc pero s’han donat casos de
malalts de cinquanta o cinquan-
ta-cinc anys. SOn excepcions pe-
ro existeixen.

Llavors, es pot considerarqueesuna
malaltiade paisos desenvolupats,on
I'esperanca de vida és més alta?

No, tampoc és veritat. En nom-
bres absoluts, el continent asia-
tic és on hi hamés gent gran avui.
Aix0 és un problema global, pe-

ro amino m’agradaser apocalip-
tic perqué crec que si vivim més
anys és una victoria cientifica. E1
problema de les persones amb
demeéncies es que passen molts
anys de vida amb discapacitat.
Ningt es mor d’alzheimer pero a
mesura que transcorren els anys
es van desconnectant. Aixo ne-
cessita cures i té un cost econo-
mic inabordable. Hi ha un tema
estructuralimportantisinohiha
diners...

I les drogues que afecten directa-
ment al cervell... es pot constatar
una relacid, encara que sigui lleu-
gera?

Alamajoriade gentliafecten poc
perqué és una etapa passatgera i
de curiositat, pero després el cap
pensa en altres coses. El proble-
ma es quan el consum es prolon-
gaipotacabar fent molt mal. Les
persones han de tenir present
aquestrisc.

Enels tltims anys, quins son els prin-
cipals avencos que s’hanfet?

Hihahagutalgunsavencosrelle-
vants, ides del punt de vista tera-
péutic hi ha unatrentena de me-
dicaments que estan amb assaig
clinic i que no sabem si tindran
éxit o no. També hi ha tecnologi-
esque permetenveured’unama-
neramoltvivael que hihadinsel
cervell i estudiar que hi passa,
amb dificultats, perque tot aixo
és molt novedos. Un altre ambit
enel ques’haavancatésenlade-
finicié d’un sindrome que es diu
Trastorn Cognitiu Lleu. Un tant
per cent de persones que tenen

MOLT PERSONAL

So6n tantes les ocupacions que
té al cap que, en el moment
de I'entrevista, el Doctor Cami
admet que havia oblidat la
cita. Per desennuvolar el cap

i alliberar tensions, res millor
que un passeig en bici o una
mica de magia, dues de les
seves passions. De moment,
a casa, ni el seufill nila

seva filla es decanten per la
ciéncia, tot i que ella no ho

té gaire clar. “L'important”,
conclou, “que decideixin per
ells mateixos”.

aquest problema desprésacaben
patintlasindrome d’alzheimer.

Hi ha algun tipus de medicament
que atenui els simptomes de lama-
laltia?

Aix0 es el que busca la industria
farmacéutica, pero costamoltde
demostraramb els coneixements
actuals. Una cosa es que puguis
donar un medicament en la pri-
mera etapa -en els dos o tres pri-
mers anys- per a queé un ho porti
millor. Aixo es el mateix que du-
rantun constipat: nol’atures pero
aquestsmedicamentsetfanestar
millor. D’aquestamanerajo com-
pararia aquests medicaments,
que son utils en aquestes prime-
res etapes, peronomodifiquenel
curs de lamalaltia.

Que Maragall acceptés queteniaalz-
heimer deformatan natural pot ha-

XEVI GONI

ver ajudat a altres persones en una
situacio similar?

Ellvaprendre aquestadecisio pe-
ro probablementtampoc ho hau-
ria pogut ocultar perque és molt
actiu i li agrada moure’s molt. A
part de que es sent admirat -i ai-
x0 l’ajuda-, crec que indirecta-
ment ell dénasuport amoltes fa-
milies,demostrant que no cal que
amaguin el problema que tenena
casa. Ell ha contribuit a norma-
litzar uns problemes que, d’'una
altra manera, a la gent li costaria
explicar.

Es podria donar un missatge d’opti-
misme?

El nostre pla esta projectat com
unagranesperancaiel programa
que té es rellevant, més o menys
globalitothoms’hihad’arreman-
gar. El que busquem és oferir un
envelliment de molta més quali-
tat.

Querepresentaserelresponsablede
la Fundacid, del PRBB, etc.?

Un honoriunaaventura. Hiestic
implicat per voluntat propia, so-
bretotatesal’ocasio quebrindael
propipresident Maragallil’opor-
tunitatde posar en marxa projec-
tesnous. No ésgensfacil pero. He
fetcarreraalauniversitatilame-
varecerca sempre ha estat en el
camp de les neurociéncies. Des
defaunsanysm’he orientatcapa
la gestid, impulsant la creacié de
projectes i afavorint que d’altres
puguin fer recerca. Séc cientific
peronoemdedicoal centpercent
a investigar: no podriaiamés no
seriahonest «



