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Investigacio “Hem de conéixer a fons la historia natural de la malaltia. Darrere de la deméncia hi podria haver més
d’una malaltia” Convivencia “El benestar de la persona cuidada depén al cent per cent de Uequilibri del cuidador”

“No vol_m que | malaltia ap_regui,
cal actuar ab_ns”

M.L.F.
BARCELONA

Quanvaconeixer el diagnostic de la
seva malaltia, Pasqual Maragall ho
vatenirclar: ho haviad’explicar, ca-
lia fer alguna cosa per poder lluitar
contralaque ell mateix va qualificar
de “maleida proteina”, en referen-
cia a la betaamiloide, la principal
responsable —encara que no I'iini-
ca- del deteriorament cognitiu. Si
havia sigut capac de fer possibles
uns Jocs Olimpics com els de Barce-
lona 92, per que no ser ambicids? Va
fer unaroda de premsa a I’Hospital
de Sant Pau per anunciar al pais que
patia Alzheimer i va anar a buscar
undels cientifics i gestors mésrelle-
vants de Catalunya: Jordi Cami, di-
rector del Parc de Recerca Biomedi-
cade Barcelona (PRBB), un carrec
que avui compaginaamb el de direc-
tor de la Fundaci6 Pasqual Mara-
gall, ala qual s’ha abocat.

éPasqual Maragall era conscient
que no es beneficiaria directa-
ment del que puguin esbrinar, que
només se’n beneficiaran les noves
generacions?

Ho vam parlar obertament amb ell
ja al’inici, quan parlavem del dis-
seny de la Fundacié. Sempre en va
ser conscient, també la seva familia.
I ho va acceptar amb la generositat
que sempre ’ha caracteritzat.

Voste ha impulsat projectes molt
importants. Per qué es complica
aralavida amb aquest repte?
Quan Pasqual Maragall m’ho va
proposar, ho vaig tenir clar molt ra-
pidament. Vaig considerar que era
un projecte cientific entorn a un
ninxol que no s’havia atés, un gran
problemaal qual no s’estaven dedi-
cant prou esforcos de recerca. Per
aix0, vaig pensar que era una opor-
tunitat peral sistemade recercade
Catalunya. I un altre repte que em
va semblar interessant va ser tre-
ballar per aixecar recursos privats.
La Fundacié no rep ni un euro de
diners publics estructurals.

La Fundacié Pasqual Maragall va
dedicar temps a reenfocar la visio
sobre la malaltia.

Totsels medicaments que s’han des-
envolupat en els ultims anys, els in-
hibidors de la proteina per netejar
les plaques de betaamiloide, han ar-
ribat a fase III (a grans assaigs amb
persones), pero finalment han fra-

cassat, no modifiquen el curs de la
malaltia. La hipotesi de la qual par-
tim és que s’administren tard. A
partir del que s’ha pogut aprendre
investigant una varietat hereditaria
de lamalaltia, que afecta amb prou
feinesun 1% dels malalts, estem con-
vencuts que lamalaltiacomencade-
cades abans. Aix0 posa sobre la tau-
la noves preguntes sobre per que
aquests medicaments fallen. ¢Es
prenen quan cal? éArriben bé al cer-
vell? {Realment tracten I'origen del
problema? ¢Es etic prendre’ls quan
sabem que comenca a acumular-se
la proteina, pero encara no hi ha
simptomes? Aquestes preguntes i
moltes altres son les que volem res-
pondre des delaFundacié. Novolem
quelamalaltiaaparegui, volem actu-
ar abans. Els medicaments s’han de
prendre abans de tenir simptomes. I
aix0 tan sols sera possible analitzant
el decurs de la malaltia.

Esa dir, sent testimonis de la seva
evolucid en viu i en directe. éPer
aixo0 han creat la cohort?

Si. I’Alzheimer no es resoldra amb
projectes cientifics de curt termini.

Recerca
“L'Alzheimer

noes
resoldraamb
projectes
cientificsde
curt termini”

Medicament
“Lahipotesi
delaqual
partim és que
elsfarmacs
sadministren
tard”

e -
Necessitem temps i observar que
passa. Hem de coneixer afonsla his-
torianatural de lamalaltia. Finsitot
esta per veure que a darrere no hi
hagi més d’una malaltia.

Quantes persones formen la co-
hort?

Sén 2.500 persones sanes, totes fa-
miliars de malalts que tenen entre 45
i75anys,ambles quals’any passatja
esvacomencar atreballar entornde
la seva avaluacio cognitiva.

LaFundaci6 també estafent recer-
caadrecadaals cuidadors. éEnque
consisteix?

E180% dels malalts viuen al seu do-
micili amb un familiar que és el cui-
dador principalique els dedicaunes
15 hores diaries. El benestar de la
persona cuidada depen al cent per
centdel’equilibridel cuidador. Nin-
gl neix ensenyatiel cost psicologic
de lamalaltia és molt elevat. Nosal-
tres volem avaluar els beneficis dels
grups terapeutics per a cuidadors.

La Fundaci6 va néixer abans que
esclatés la crisi. Com es busquen
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mecenes en aquest context?

En el seu moment no era conscient
del que venia. Pero aix0 no ens ha
desanimat. Cadaany hem anat crei-
xent gracies a recursos que no s6n
publics. Tenim una xarxa de socis
incipient que va creixent dia a dia.
Ara ja som més de 1.500 socis.
També hihaun consell de mecenat-
geformat per 16 empresesientitats,
i també altres petits mecenes. Es
molt important I’aportacié de
I’Obra Social La Caixa, sobretot pel
que faalacreacidisostenibilitat de
la cohort.

Pero han hagut de renunciar a ele-
ments del projecte inicial, com ara
construir una seu que havia de ser
al costat de I’'Hotel Vela.

Si, en aquest context hem hagut de
replantejar-nos coses. Hem tingut
alguns fracassos, que no m’impor-
tareconeixer. I hem sigut capacos
de readaptar-nos a la realitat amb
una cohort que és unica al mon.
També hem hagut d’aparcar de mo-
ment el programa de recerca basi-
ca que voliem tirar endavant. Pero
tot arribara.





