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LAS MANIOBRAS DE LOS LABORATORIOS

El Alzheimer, una enfermedad politica

El rdpido aumento del numero de diagnosticos de la enfer-

medad de Alzheimer representa un desafio inédito para la

humanidad. Apuntando a un mercado potencial gigante,

la industria farmacéutica busca frenéticamente —y hasta aho-

ra sin éxito- un medicamento o una vacuna milagrosa. Sin

embargo, el interés de las personas enfermas y de sus fami-

liares invita a replantear las politicas ptblicas y el enfoque

terapéutico de una afeccion todavia muy poco conocida.

Una investigacién de
PHILIPPE BAQUE *

A SENORA M. llegé en silla

de ruedas al centro hospi-

talario de Marmande-Ton-

neins. “A los 78 afos, un

neurélogo le diagnostico
Alzheimer”, cuenta su hija. “Tomaba
muchos medicamentos, muy pronto per-
dié la autonomia y se alteraba mucho.
Me agotaba ayudandola”. A finales de
los anos 2000, la hija decidié internar a
su madre en esta unidad especifica que
aloja a los pacientes que se encuentran
en una fase muy avanzada durante pe-
riodos prolongados. “All{ disfruté de
mucha presencia de personal y de buen
trato. Al cabo de tres semanas andaba y
comia sin ayuda’.

El jefe de este servicio hasta 2011,
el geriatra Frangois Bonnevay tomé la
decision de mantener sélo los medica-
mentos estrictamente necesarios pres-
critos con anterioridad a los nuevos
internos. a menudo en cantidades dema-
siado elevadas y con graves efectos
secundarios. “Existen otros métodos dis-
tintos a los farmacos inhibidores para
los enfermos que se alteran mucho™, ex-
plica. “Hace falta que el personal sani-
tario esté formado en estrategias de
comunicacion que les permitan estar en
armonfa con Jos internos. Estos deben
ser considerados como seres humanos,
con deseos y emociones”. La prioridad
dentro de la unidad era respetar el bien-
estar y el ritmo de vida de los pacientes.
Se habia formado al personal segiin el
método Humanitude, una filosofia de

iodista

asistencia —desarrollada y ensefiada por
una pareja de psicogeront6logos— que
“permite eliminar gran parte de los con-
flictos psicoconductuales™, comenta el
médico. El enfoque afectuoso puesto en
practica en el servicio del doctor Bon-
nevay se tradujo de 2002 a 2011 en la
desaparicién casi total de pacientes pos-
trados, en una disminucién de pérdidas
de peso y de procesos infecciosos y en
la ausencia de derivacion a servicios pa-
ra hospitalizaciones prolongadas.

Estos resultados sélo fueron posibles
gracias a que se contaba con la cantidad
suficiente de personal. La proporcién era
de 0,8, es decir, 8 auxiliares por cada diez
personas alojadas. Esta ratio sigue sien-
do excepeional en la actualidad: En Fran-
cia, “la mayoria de los Establecimientos
de Alojamiento para Personas Mayores
Dependientes [EHPAD por sus siglas en
francés] tienen hoy una ratio situada en-
tre el 0.3 y el 0,6 a pesar de que reciben
cada vez a mds personas mayores depen-
dientes™, conslata el doctor Philippe
Masquelier, médico coordinador en tres
EHPAD de la ciudad de Lille. “Por ra-
zones econdmicas, 108 recursos se nive-
Jan hacia abajo. Como todavia no existen
medicamentos eficaces, se necesita so-
bre todo presencia humana, jy es justo
lo que falta!”. En 2006, el Plan Solida-
ridad para la Edad Avanzada presentado
por Philippe Bas, ministro delegado pa-
ra personas de la tercera edad, preveia
ajustar en cinco afios la ratio de la orga-
nizacién de las residencias para la terce-
ra cdad a la de los establecimientos para
personas discapacitadas, es deeir, un pro-
fesional por persona acogida. Fste obje-
tivo no se alcanzé nunca y el Plan
Alzheimer 2008-2012 de Ni
kozy no lo retomo.

“Una excelente
inversion anticrisis”

AS SOCIEDADES DE consejo de gestion patrimonial prometen a

sus inversores tasas de rentabilidad comprendidas entre el 4% y

el 6%, con una fiscalidad casi nula en los Establecimientos de
Alojamiento para Personas Mayores Dependientes (EHPAD por sus si-
glas en francés). “jInvertir en EHPAD: una solucién de gran rendimien-
to! jUn mercado en plena expansion!”, promete la sociedad P&F
Management. “Los EHPAD resultan una excelente inversién anticri-
sis”, proclama un sitio en Internet especializado. Los promotores in-
mobiliarios y los grandes grupos de administradores de este tipo de
establecimientos multiplican las invitaciones a invertir en un drea don-
de el déficit crénico de plazas permite especular sin escripulos.

De los los 7 400 EHPAD registrados en 2014, el 45% eran puibli-
cos; el 30%, privados no lucrativos: y el 25%, comerciales (1). Estos
ultimos tienden a acrecentar su cuota de mercado. La cifra de negocios
de Orpéa, nimero uno de los grupos administradores de establecimien-
tos, ha aumentado a 1 950 millones de euros en 2014, es decir, una pro-
gresion del 21% con respecto a 2013, y su beneficio neto aumentd en
un 16.6%. Si la tarifa mensual por estancia que queda a cargo del pa-
ciente y de su familia una vez deducidas los prestaciones varfa entre
1000 y 1 500 euros en los establecimientos publicos, en los privados
puede aumentar hasta 3 000 6 4 000 euros. Sin embargo. este elevado
precio no es una garantfa de buen trato, tal y como lo muestra el film
documental Flore del realizador Jean-Albert Ligvre, que sigui6 la de-
gradacién muy rdpida de su madre, a la cual le diagnosticaron Alzhei-
mer. en un establecimiento de lujo de la regién parisina.

L]
P. B.

(1) Distribucion de la nferta de alojamiento en establecimientos médicos privados-publicos por
region en Francia, junio de 2014, www.lesmaisonsderetraite.fr

“Lo que aqui es
nidad de nuest

en juego. es la hu-
sociedad™, declara-
ba Sarkozy el 10 de marzo de 2014 en
Niza durante la inauguracion del Insti-
tuto Claude-Pompidou (ICP). dedicado
a la enfermedad de Alzheimer (1). La
ceremonia, muy mundana, estuvo diri-
gida por Bernadette Chirac, presidenta
de la Fundacién Claude-Pompidou. El
edificio de cuatro plantas, con aspecto
de residencia lujosa y bien protegida,
retine varias estructuras relacionadas con
el diagnéstico, la investigacion y la asis-
tencia en las diferentes fases de las per-
sonas afectadas. Como el Estado no
podia financiar por si solo este ambicio-
$o proyecto de vocacién piiblica, de un
coste de 22 millones de euros, la Fun-
dacién Claude-Pompidou apelé a la
generosidad de sus amigos: la multimi-
llonaria monegasca Lily Safra —cuyo
retrato esta bien situado en el hall-, la
Conny-Maeva Charitable Foundation,
el grupo de Bernard Arnault LVMH, el
disefiador Karl Lagerfeld... Durante la
inauguracion, el ICP fue presentado co-
mo un modelo de éxito en la politica de
lucha contra la enfermedad deAlzhei-
mer establecida por Sarkozy durante su
Gobierno. Sin embargo, terminada la
fiesta tuvo que enfrentarse a una reali-
dad muy distinta.

“En seis meses hubo quince defun-
ciones entre los residentes. Las condi-
ciones de trabajo del personal eran tan
duras que las dimisiones se multiplica-
ron”, cuenta Monique Dinelli. que fue
enfermera en el EHPAD del ICP admi-
nistrado por la Mutualidad Francesa.
Ella misma dimiti6 al cabo de unos me-
ses denunciando la incompetencia de la
direccion y de los médicos. “La apertu-
ra fue precipitada por razones politicas.
No habfa nada listo”. Danielle Marose-
1li levé a su padre a este centro cuando
fue inaugurado; el hombre murié tres
meses mas tarde: “Nunca pude ver a los
médicos. Tuve la impresién de ser igno-
rada y despreciada”. Asf pues, se acer-
cé a otras familias de pacientes en
conflicto con los responsables del
EHPAD. “Escribimos a la direccié
la Mutualidad Francesa; a la
Chirac, al alcalde de Niza para
todo lo que soportibames. Nunca obtu-
vimos respuesta. Las familias denuncia-
ban la insuficiencia de personal, una
serie de disfunciones con consecuencias
a veces tragicas, malos tratos y mala vo-
Tuntad por parte de la direccién. A prin-
cipios de diciembre de 2014, unas diez
de ellas presentaron una queja (todavia
a trdmite) contra la Mutualidad France-
sa ante el fiscal de Niza. Un afio después
de la inauguracién del ICP, Joél Derri-
ves, director general de la Mutualidad
Francesa de la regién Provenza-Alpes-
Costa Azul, se vio obligado a prescin-
dir de la directora y del médico del
EHPAD sin tener en cuenta verdadera-
mente las quejas de las familias.
“Cometimos solamente un pequefio
error de seleccién”, concede.

Puesto en marcha en 2008, el Plan
Alzheimer de Sarkozy, que sucedfa a
otros dos planes gubernamentales,
destacaba por su ambicidn y sus recur-
s0s, con un presupuesto de 1 600 millo-
nes de euros. Debifa terminarse en 2012,
pero se prolongé dos afios més. A
Marie-Odile Desana, presidenta de la
Asociacién de Familias France-Alzhei-
mer, se le asignd el seguimiento del
plan. Esta reconoce avances concretos
gracias a la mejora del apoyo a perso-
nas enfermas y a sus familias, al aumen-
to de residencias de dfa y de plataformas
de acompafiamiento y de descanso, asi
como la creacién de viviendas para la
autonomia y para la integracién de los
enfermos. Pero lamenta también la in-
suficiencia en cuanto a recursos huma-
nos: “Ha habido una infraejecucién en
el aspecto médico-social. Sélo se gasté
el 41% de la partida de 1 200 millones

her

ibuida a spect
decir dénde estdn los 7
faltan!". El balance de
dico y social del plan se encuen
debajo de los objetivos anunciados. Asi
60 000 personas cercanas a los enfer-
mos, los “asistentes™, debian obtener for-
macién, pero sélo 15 000 pudieron
realizarla (2). Por su parte, el Observa-
torio Nacional del Final de la Vida con-
tinda sefialando la ausencia de personal
de enfermeria durante la noche en la gran
mayoria de los EHPAD.

En vez de alentar el desarrollo de un
seguimiento humanitario y afectuoso de
los enfermos, las politicas piiblicas pre-
firieron privilegiar el apoyo a la indus-
tria farmacéutica en la bisqueda de un
tratamiento médico —sin resultado has-
ta hoy—. La Tacrina, primer medicamen-
to que supuestamente retrasaba los
efectos de la enfermedad, fue retirada
del mercado en 2004 debido a graves
efectos secundarios. Desde finales de
los afios 1990 estdn a Ja venta cuatro tra-

Las politicas pablicas
prefirieron privilegiar
el apoyo ala
industria farmacéutica

tamientos que se supone que actiian so-
bre los sintomas de la enfermedad. Las
tres primeras moléculas (el donepezilo.
la galantamina y la rivastigmina) son an-
ticolinesterdsicos que aumentan la tasa
de un neurotransmisor implicado en el
proceso de la memoria. La cuarta (la
memantina) actiia sobre otros transmi-
sores y puede ser asocjada a los prece-
dentes en terapia dual

Cuando aparecieron los anticolines-
terdsicos. la revista médica independien-
te Prescrire demostro su escasa eficacia,
sus numerosos efectos indeseables, su
peligrosidad en caso de prescripcién du-
rante mas de un afio y denuncid su ex-
cesivo coste. Advirtié también sobre las
interacciones con otros medicamentos
que aumentaban los efectos secundarios
y el riesgo de muerte. A pesar de las cri-
ticas, la Alta Autoridad de Sanidad
(HAS por sus siglas en francés), publi-
c6 una recomendacién en 2008 que
mantenfa su reembolso, con un servicio
médico otorgado (SMR por sus siglas
en francés) considerado importante (3).
Formindep, una asociacién de médicos
“para una formacién y una informacién
médica independientes”, presentd en-
tonces un recurso ante el Consejo de Es-
tado francés, denunciando la parcialidad
de los miembros del grupo de trabajo de
JaHAS. La asociacién habia descubier-
to que la mitad de los 24 expertos esta-
ban expuestos a conflictos de intereses
importantes y tenfan vinculos con los
laboratorios que producian los medica-
mentos anti-Alzheimer.

Asi pues, en 2011, la Comision de
Transparencia de la HAS estudié de
nuevo estos medicamentos con un nue-
vo grupo de expertos independientes.
Philippe Nicot, miembro de Formindep,
particip6 en esta reevaluacién: “Hubo
una degradacién extremadamente seve-
ra de la nota de los medicamentos. El
SMR pasé a ser débil, disminuyendo el
indice de reembolso al 15%. Por sélo
un voto no llegé a ser insuficiente. Es-
to tuvo un impacto inmediato y la pres-
cripcién de estos medicamentos cayd
(4). A partir de entonces, cada afio, la
Seguridad Social ahorra 130 millones
de euros. Nuestra asociaci6n sugirié que
este dinero sirviera para contratar per-
sonal en las EHPAD: nunca obtuvimos
respuesta alguna™.

Para defender su causa, los labora-
torios acudieron al profesor Jean-Fran-
cois Dartigues. Este neurdlogo del

principa
el desarrollo de los mr
Alzheimer (5) —en particular para la fi-
nanciacién del estudio epidemioldgico
Paquid (6). que dirige desde hace mas
de veinte afios—, pero siempre afirmé
que defendfa estos fratamientos por con-
viccién. Bruno Dubois. profesor de Neu-
rologia en el Hospital Pitié-Salpetriere
y director del Instituto de la Memoria y
de la Enfermedad de Alzheimer en Pa-
ris, reconocié también conflictos de
intereses (7), antes de confesar que, en
relacién con estos medicamentos, “sé
que no sirven para nada. Pero estoy obli-
gado a decir que sirven un poco, ya que
si no, el enfermo se desespera”. Actual-
mente dirige ensayos sobre el donepezi-
lo —uno de los tres anticolinesterdsicos—
para demostrar su eficacia en el trata-
miento de enfermos diagnosticados an-
tes de la aparicién de los primeros
sfntomas. La sociedad farmacéutica es-
tadounidense Pfizer, que comercializa
el donepezilo, apoya este ensayo y fi-
nancia también el importante estudio
“Insight”. que dirige Dubois

La dependencia de la investigacion
respecto de la industria farmacéutica se
generaliza. tal y como afirma Bruno
Toussaint. redactor jefe de Prescrir
“Se confia la hiisqueda de medicamen-
tos a las sociedades farmacéuticas, que
entablan relaciones de dinero y de pres-
tacion de servicios con los médicos es-
pecializados. El poder piiblico reduce
asi sus gastos. pero crea conflictos de
intereses en el sistema del medicamen-

to. Y el interés de los empresarios in
dustriales no es necesari
poblacién..”

Enlaac
tratamiento contra la enfermedad de
Alzheimer estd en crisis. Entre 2000 y
2012 se llevaron a cabo 1 031 ensavos
en el mundo y fueron probadas 244 mo-
Iéculas, con un indice de fracasos del
99.6% (8). Las vacunas y las molécu-
las probadas, a veces positivamente. en
ratones transgénicos fueron resultando.
unas tras otras, ser ineficaces en los hu-
manos, incluso peligrosas. A pesar de
las enormes cantidades insumidas en la
investigacién, en la actualidad no exis-
te ningtin tratamiento eficaz.

FEl Plan Alzheimer de Sarkozy pre-
tendia paliar este fracaso movilizando
al conjunto de actores implicados en la
lucha contra la enfermedad en un mo-
delo de investigacion “de excelencia”
destinado a abrir mercados rentables y
a ser competitivos a nivel mundial
te modelo se basaba en una asociacién
publica-privada cada vez mds estrecha.
Asi, en 2008, se cred una fundacién de
cooperacion cientifica para la investiga-
cién sobre la enfermedad de Alzheimer

(1) LeParisien.fr, 12 de marzo de 2014.

(2) Indicadores de seguimiento del Plan Aizheimer y
Enfermedades Emparentadas 2008-2012 de la Caja Na-
cional de Solidaridad para la Autonomia (CNSA),
www.securite-sociale.fr

(3) N. de la T.: criterio de clasificacion de los medi-
camentos utilizado en la sanidad ptiblica francesa que
varfa en funcién de su utilidad terapéutica o diagnos-
tica. El reembolso depende de la clasificacion siguien:
te: un SMR importante equivale al rembolso del 65%;
un SMR moderado, al del 30%; un SMR débil, al del
15%; por ltimo, no hay ningdn tipa de reembolso si
se trata de un SMR insuficiente.

(4) Siendo la enfermedad de Alzhe
cién de larga duracidn”, los m
siendo reembolsados en un 100% por fa S:
cial en Francia.

(5) “Controverse: pour ou contre |
rasiques”, Congreso 2008 de las Jornad
gia de Lengua Francesa, http://ar:

(6) “Personne Agée Quid”, estudio
tituido en 1988 para seguir a largo plaz
tos de mas de 65 afios de edad en Aquit

(7) “Interception”, France-Inter, 11 de enero de 2015

(8) Revista de prensa de la Fundacion Médéric-Alz-
heimer, n° 105, Paris, junio de 2014. A titulo de compa-
racion, de 2002 a 2012, 1 438 ensayos clinicos sobre
el cancer obtuvieron un indice de éxito del 89%.
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y las enfermedades emparentadas (Fun-
dacién Plan Alzheimer). Esta asocia al
Instituto Nacional francés de la Salud y
de la Investigacién Médica (INSERM)
con cinco laboratorios farmacéuticos
(Sanofi, Servier, MSD, Ipsen y Astra-
Zenenca), los cuales la financian y cuen-
tan con representacion en su Consejo de
Administracién presidido por Philippe
Lagayette, asesor financiero y ex ban-
quero. Este tipo de asociacion se gene-
raliz6 enseguida a nivel europeo.

El director general de la Fundacién
Plan Alzheimer, el profesor Philippe
Amouyel —especialista en genética—,
defiende la asociacion pablica-privad
“El sector piblico no estd equipado pa-
ra producir desarrollo. Por eso, el pro-
grama europeo Innovative Medecine
Initiative puso en marcha consorcios gi-
gantescos, con decenas de laboratorios
ptiblicos y privados, para incentivar la
interaccién entre los que generan hi-
pétesis y los que pueden crear medi-
camentos a partir de estas hipdtesis.
Hoy en dia se habla de una investiga-
cién precompetitiva”.

El mismo establece un vinculo en-
tre el mundo de la investigacién y el de
los negocios. Coordina el “laboratorio
de excelencia” Distalz, que redne a sie-
te laboratorios publicos, y el proyecto
Medialz, que tiene como objetivo el de-
sarrollo, en una 16gica competitiva, de
tratamientos terapéuticos y de nuevas
herramientas de diagndstico. Distalz y
Medialz mantienen relaciones privile-
giadas con dos sociedades farmacéuti-
cas de biotecnologia de la ciudad de
Lille: Alzprotect, que desarrolla medi-
camentos candidatos a anti-Alzheimer
que proviene del INSERM, y Geno-
screen, especializada en secuenciacion
del ADN, que desarrolla kits de diagnds-
tico para la enfermedad de Alzheimer
elaborados por la Universidad de Lille.
Amouyel ocupa un puesto en el conse-
jo cientifico de estas dos sociedades.

¢En qué medida

siguen siendo fiables

los diagnésticos de la
enfermedad de Alzheimer?

El leirmotiv de la investigacion “pre-
competitiva” es ahora el “diagnéstico
precoz”: se trata de identificar a perso-
nas que sufren algunos problemas de
memoria y que podrian desarrollar en
diez o quince anos la enfermedad de
Alzheimer. Este cambio de enfoque se
basa en una nueva definicién de la en-
fermedad, elaborada en 2007 por un
equipo de investigadores internaciona-
les dirigido por el profesor Dubois.
“Hasta ahora, la enfermedad de Alzhei-
mer sélo era diagnosticada a partir de
un umbral de gravedad: la fase de la de-
mencia”, explica. “En adelante propo-
nemos criterios de diagndstico que
incluyan todas las fases de la enferme-
dad, en particular la que existe antes de
la aparicion de los sintomas, llamada fa-
se prodrémica”.

Como consecuencia de esta nueva
definicion los laboratorios centran su in-
vestigacion en medicamentos destina-
dos no ya a personas mayores, sino a
“enfermos” mds bien jovenes y que go-
zan de buena salud, los cuales podran
ser tratados de forma preventiva duran-
te varios afnos.

El diagndstico precoz es alentado
por muchas universidades y centros hos-
pitalarios, y puesto en prictica en cen-
tros de consulta sobre la memoria. Asi,
en lle-de- France, la red Mémoire Alois
puede vanagloriarse de haber superado
los objetivos asignados por la Agencia
Regional de Sanidad. En ausencia de
cualquier tipo de tratamiento, las perso-
nas sefialadas son dirigidas hacia los
protocolos de ensayos terapéuticos (9).

Para establecer estos nuevos diag-
nosticos se exhorta a los médicos espe-
cialistas a usar nuevas técnicas tales

como la neuroimaging o la puncién lum-
bar, destinadas a detectar en el liquido
cefalorraquideo la presencia de ciertas
proteinas. Estas herramientas permiten
identificar las caracteristicas biolégicas
de la enfermedad, los “biomarcadores”.
Se abre un nuevo mercado muy renta-
ble y pletérico con las herramientas de
diagnéstico que estdn en proceso de des-
arrollo o a la espera de patente. Pero no
hay unanimidad de opiniones con res-
pecto a su utilizacion. Asi, el profesor
Olivier Saint-Jean, responsable del ser-
vicio de geriatria del hospital europeo
Georges-Pompidou —en Paris—, se su-
bleva: “Si los biomarcadores estdn pres-
critos en el marco de un protocolo de
investigacion, se puede pensar que tie-
ne sentido. jPero si se aplican sin nin-
giin tipo de criterio, tal y como lo hacen
algunos centros, no tienen ningun inte-
rés clinico para los pacientes y no de-
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A ENFERMEDAD DE Alzheimer es una enfermedad

ben ser utilizados! En mi servicio, jce-
ro biomarcadores!”.

Para rebatir los resultados negati-
vos de un ensayo terapéutico, un labo-
ratorio farmacéutico pidié que la
investigacién de los biomarcadores fue-
ra realizada con pacientes diagnostica-
dos con Alzheimer segin los antiguos
criterios (10). Resultado: el 36% de ellos
ya no eran considerados como pacien-
tes con Alzheimer... El profesor Dubois
concluyé: “Considero que todo lo que
se ha hecho antes de los biomarcadores
es para tirarlo a la basura” ;En qué me-
dida siguen siendo fiables los diagnds-
ticos de la enfermedad de Alzheimer?
Para el 1% de los pacientes, portadores
de una mutacién genética que hace que
la enfermedad sea hereditaria, el diag-
nostico basado en el estudio de los ge-
nes parece razonable. En general son
personas de menos de 60 afos. Los 99%

— Un fendmeno masivo
pero dificil de delimitar
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restantes padecerian la forma de la en-
fermedad llamada “esporddica”, que se
desencadena en general después de los
70 afios, a veces antes. En estos casos,
el diagnéstico, aunque sea realizado con
los biomarcadores, es siempre incierto.
Asfi pues, son cada vez mds las voces
que se alzan para cuestionar los diag-
nésticos precoces relacionados con per-
sonas sanas. Otro tema problematico:
las placas de proteinas beta-amiloides,
en cuya presencia en el cerebro se ba-
san gran parte de los diagnésticos y de
la bisqueda de nuevos tratamientos. Un
estudio realizado durante quince anos
entre las religiosas de un convento en
Estados Unidos (11) mostré que, a pe-
sar de la importancia de las placas
amiloides que recubrian el cerebro
autopsiado de algunas de ellas, estas ha-
bian conservado sus capacidades cere-
brales intactas hasta el final de sus vidas.
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neurodegenerativa que lleva el nombre del médi-

co alemdn Alois Alzheimer (1864-1915), quien es-
tudid, en 1906, el caso de una mujer de 51 afios victima
de una demencia “presenil”. Fue el primero en observar
la relacion entre este estado y las placas de proteinas be-
ta-amiloides, asi como la degeneracién neurofibrilar en-
contrada durante la autopsia del cerebro de su paciente
difunta. Su descubrimiento alimenté debates dentro de la
psiquiatria para luego caer en el olvido.

Las sociedades occidentales enfrentadas al envejeci-
miento de sus poblaciones la vieron reaparecer en los afos
1970. Ya no afecta sélo a personas relativamente jévenes,
como la paciente de Alois Alzheimer, sino sobre todo a
personas mayores que presentan problemas cognitivos y
consideradas hasta ahora como victimas de “demencias
seniles”. El diagndstico se realiza entonces con una sim-
ple prueba de evaluacién cognitiva.

Segin las dltimas cifras del Instituto Nacional de Sa-
nidad y de Investigacién Médica en Francia (INSERM),
la enfermedad de Alzheimer afectarfa actualmente en es-
te pais a 900 000 personas; 225 000 nuevos casos se diag-
nostican cada afio y se calcula que en 2020 serdn 1 300 000
las personas afectadas. La enfermedad alcanzarfa al 0,5%

de los menores de 65 afos; del 2% al 4% de personas en-
tre 65-80 afos y al 15% de las personas mayores de 80
afios. El informe publicado en 2010 por la organizacién
Alzheimer’s Disease International evalda en 35 millones
el ndmero de personas afectadas en el mundo y estima
que, en 2030, serdn 66 millones. Pero es necesario tomar
estas cifras con precaucion. Asi, en Francia, la estimacién
de la Seguridad Social es mucho més modesta que la del
INSERM: en 2007 fueron 385 000 las personas asistidas
por esta enfermedad y 440 000 en 2011.

Los gastos médicos y médico-sociales ligados a la
enfermedad de Alzheimer se estimaron, en 2005, en
10 000 millones de euros. La mayor parte del coste mé-
dico era sufragado por la Seguridad Social. El segui-
miento y el cuidado de los enfermos son financiados a
medias entre los pacientes y sus familias, por un lado,
y el Seguro por Enfermedad y los consejos generales
(1), por el otro. La asociacién France-Alzheimer calcu-
la que la cantidad global del coste de la enfermedad se-
rd de 20 000 millones en 2020. ]
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(1) N. de la T.: asambleas de deliberacion de los departamentos franceses.
Enla se consejos depar
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La estabilidad de su existencia y su ac-
tividad intelectual intensa podian expli-
car su resistencia a la enfermedad. La
influencia del entorno y de las vicisitu-
des de la vida ha sido también demos-
trada dltimamente por el estudio Paquid.
“{Hemos demostrado una disminucion
de la incidencia y de la prevalencia de
la enfermedad de Alzheimer!, exclama
el profesor Dartigues. “La razén de es-
ta bajada es, principalmente, la mejora
global del nivel de estudios de las nue-
vas generaciones. Este descubrimiento
ha revelado la extraordinaria capacidad
de reserva del cerebro”.

Peter Whitehouse, profesor de Neu-
rologia en Estados Unidos, fue un céle-
bre especialista en la enfermedad que
criticé con virulencia las suposiciones.
En su obra The Myth of Alzheimer’s pre-
tende demostrar que no existe un perfil
biol6gico dnico y que el diagndstico s6-
lo es posible en las personas mayores.
“No hay ninguna prueba de que la en-
fermedad de Alzheimer se propague en-
tre la generacion del baby-boom, aparte
de que el mundo envejece y de que hay
mas personas de edad mediana que co-
rren el riesgo de presentar un fendéme-
no de envejecimiento cerebral” (12).

Martial Van der Linden, profesor
de Psicopatologia y de Neuropsicolo-
gia en las universidades de Ginebra y
de Lieja, lleva a cabo un estudio criti-
co del modelo biomédico dominante
(13). Ha eliminado de su vocabulario
el término “enfermedad de Alzheimer”
y ya s6lo habla de “envejecimiento ce-
rebral cognitivo problemitico”. “Con
los criterios impuestos de la enferme-
dad de Alzheimer, las personas se ven
reducidas a una etiqueta estigmatizan-
te”, explica. “En los afios 1980 me di
cuenta de que la realidad era mucho
mads compleja, que habia una gran di-
versidad de casos y de capacidades pre-
servadas no tomadas en cuenta. Gran
parte de las dificultades cognitivas de
las personas mayores se debe a proble-
mas vasculares, a la diabetes o a la hi-
pertensién y, sobre todo, a la edad.
Junto a la neuropsicéloga Anne-Clau-
de Juillerat Van der Linden cre6 la aso-
ciacién Valorizar e Integrar para
Envejecer de Forma Distinta (VIVA)
con el fin de promover medidas pre-
ventivas del envejecimiento cerebral
basadas en la integracién social y cul-
tural de las personas mayores. Algunas
experiencias originales en la atencién
humana de los pacientes y su partici-
pacion en la vida del establecimiento
demostraron su interés, en particular
en Quebec, con el proyecto Carpe
Diem. Al ver recobrar la sonrisa a sus
internos y hasta salir de su mutismo,
un grupo de médicos, de personas diag-
nosticadas y sus familias crearon, en
Francia, el nuevo establecimiento Ama
Diem, basado en este principio, que
acaba de abrir en Crolles (Isere).

Lo que se llama “enfermedad de
Alzheimer”, cuyas azarosas proyeccio-
nes estadisticas provocan un gran mie-
do, se transforma en un compromiso
social crucial. ¢ Serd posible llevar a ca-
bo estos préximos afios una investiga-
cién totalmente independiente de los
intereses de la industria farmacéutica?
;Se podré proyectar la exploracion de
todas las posibles causas de la enferme-
dad y no solamente de las pistas biomé-
dicas? ¢ Podrén las finanzas publicas
alentar la prevencién y promover res-
puestas a la altura de sus necesidades?
;Sabremos nosotros estar a la altura de
este desaffo y encontrar un lugar para
cada uno cuando llegue la vejez? B
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(9) Red Memoria Alois, informe de actividades 2011,
Paris, www.reseau-memoire-alois.fr

(10) Cf. “Maladie d’Alzheimer, un diagnostic simpli-
fié avec des critéres plus fiables”, Inserm, Paris, 30 de
junio de 2014.

(11) Cf. ’énigme Alzheimer, una pelicula de Thomas
Liesen emitida el 12 de abril de 2008 en la cadena Arte.

(12) Peter Whitehouse y Daniel George, The Myh of Alz-
heimer's: What You Aren't Being Told About Today's Most
Dreaded Diagnosis, St. Martin's Press, Nueva York, 2008.

(13) Martial Van der Linden y Anne-Claude Juillerat
Van der Linden, Penser auirement le vigillissement, Mar-
daga, Bruselas, 2014.
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