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Presentaci(’)‘

esde que, en 1996, se inici6 el Proyecto

Quiral con el objetivo de reflexionar

sobre el papel de los medios de comuni-
cacion en la difusion de la informacion sanita-
ria, el mundo ha experimentado grandes cam-
bios. Por una parte, a lo largo de este tiempo
hemos visto el avance en la globalizacion de la
salud, que no solo se refleja en la evolucion de
determinadas enfermedades (como las epide-
mias) sino en la propia investigacion, cada vez
mas internacional. Otro cambio importante ha
sido la imparable difusion de Internet, fenome-
no que ha transformado radicalmente el pano-
rama de la comunicacion. En el terreno de la
comunicacion de la salud, un caso que nos llevo
a una profunda reflexion fue el papel que tuvie-
ron las redes sociales en la difusion de informa-
cion sobre la gripe A. En un momento determi-
nado, en las redes circulaba una informacion
que no era la misma a la proporcionada por la
prensa o la television. Estas reflexiones nos lle-
varon a replantearnos la conveniencia de que el
Informe Quiral se adaptara a estos cambios, por
lo que decidimos incorporar unas modificacio-
nes a la metodologia de esta investigacion.

Con el nombre de Proyecto Quiral 2020, inicia-
mos una nueva andadura de esta investigacion.
Asi, en el Informe Quiral 2010 se han incorpora-
do los siguientes cambios en la metodologia
empleada: se incluye un andlisis sobre el papel
de Internet (1.0 y 2.0), se estudian distintos
medios (prensa, radio, television) y se compara
la comunicacién realizada en Espana con la de
otros paises. El ultimo cambio metodoldgico es
que el enfoque de estudio deja de ser generalis-
ta para centrarse en un Unico tema por afo.
Obviamente, esto permite un andlisis mds cua-
litativo y profundo sobre el mismo.

FUNDACIO VILA CASAS

En el Informe Quiral 2010 el tema selecciona-
do ha sido la Enfermedad de Alzheimer. Tres
son los motivos que han llevado a esta selec-
cién. Por una parte, la relevancia de esta pato-
logia en la sociedad espafiola, una tendencia
que ira aumentando a lo largo de los proxi-
mos anos a medida que la poblacion enveje-
ce. En segundo lugar, el hecho de que esta
enfermedad ha estado muy presente en los
medios de comunicacion, tal como lo hemos
comprobado en el Informe Quiral a lo largo de
estos anos. Por ultimo, la celebracion del
Ano Internacional del Alzheimer en 2011.
Esperamos que esta investigacion pueda con-
tribuir a un mayor conocimiento sobre el
papel de la comunicacién en esta enferme-
dad. Y también que esta edicion, centrada en
el Alzheimer, sea el principio de un largo
recorrido que nos permita analizar otras
enfermedades y condiciones de salud, siem-
pre con el objetivo final de intentar mejorar
la informacion que recibe la sociedad.

En 2011 y 2012 el analisis se completara con
los coloquios Opinién Quiral, en los que dos
reconocidos especialistas en la enfermedad
de Alzheimer analizaran el tema en profundi-
dad, junto a un grupo de profesionales del
periodismo especializados en salud y repre-
sentantes de diferentes sectores del 4mbito de
la sanidad.

ANTONI VILA CASAS
Presidente
Fundacién Vila Casas
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1 Informe Quiral 2010 supone el inicio de

una nueva etapa del Proyecto Quiral. Los

escenarios comunicativos actuales, que
han aumentado en numero y complejidad nos
han llevado a replantear la investigacion para
recoger los cambios que ha experimentado la
sociedad en estos afos.

Este estudio tiene ahora un enfoque tematico
centrado en cuestiones emergentes o estraté-
gicas desde el punto de vista médico. Para
conmemorar el Ano Internacional para la
Investigacion en Alzheimer, que se celebrara
en 2011, hemos decidido que el primer infor-
me trate sobre esta enfermedad. Y lo hace-
mos desde una optica totalmente nueva, que
incluye un andlisis multimedia en el que
estan presentes los diarios, radios y televisio-
nes de todo el mundo, ademas de las redes
sociales electronicas.

Segun el mapa de penetracién de los medios
de comunicacion de la Oficina de
Justificacién de la Difusion (OJD), Internet
ha superado ya a los diarios en porcentaje de
personas u hogares que fisicamente estan en
posibilidad de ser expuestos a este medio.

1 CIE-10, Clasificacion Internacional de las Enfermedades, 102 Edicion, OMS 1994 -25.
2 Herrera-Rivero M, Hernandez-Aguilar ME, Manzo ], Aranda-Abreu GE.
Enfermedad de Alzheimer: inmunidad y diagnostico. Rev Neurol 2010; 51: 153-64.

FUNDACIO VILA CASAS

Penetracién de los medios de comunicacion.
EGM Febrero-Noviembre 2010
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El Alzheimer, segun la Clasificacion Interna-
cional de las Enfermedades de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), es «<una enferme-
dad neurodegenerativa primaria, de etiologia
desconocida, con caracteristicas neuropatolo-
gicas y neuroquimicas propias»'. Se caracteri-
za por «el deterioro cognitivo, la pérdida pro-
gresiva de la memoria y trastornos en la con-
ducta»’. Actualmente, el Alzheimer es el tipo
de demencia mas comun (representa entre el
60y el 80 por ciento de los casos). En todo el
mundo la padecen entre 21 y 28 millones de
personas.

La descubrio el psiquiatra y neurélogo ale-
man Alois Alzheimer en 1906, tras estudiar el
caso de una paciente de 51 anos de edad lla-
mada Auguste Deter (Augusta D). Esta, que
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ingres6 en el Hospital de Enfermedades
Mentales de Frankfurt en noviembre de
1901, presentaba delirios, pérdida de memo-
ria acompanada de alucinaciones, desorienta-
cion en tiempo y espacio, paranoia, trastor-
nos de la conducta y un grave trastorno del
lenguaje, «un llamativo cuadro clinico de
cinco anos de evolucion»’. Tras fallecer el 8
de abril de 1906, su cerebro se le envio al Dr.
Alzheimer, quien observo en él «placas seni-
les, ovillos neurofibrilares y cambios arterio-
escleroticos cerebrales»'. Al afo siguiente
publico su trabajo, titulado «Una enfermedad
grave caracteristica de la corteza cerebraly. No fue
hasta 1910 cuando comenzo a hablarse de su
«enfermedad de Alzheimer», denominacion
que introdujo el también psiquiatra aleman
Emil Kraepelin en la octava edicion de su
Manual de psiquiatria.

Su origen y causas son desconocidos «es muy
probable que una combinacion de factores,
incluyendo la edad, la herencia genética, la
dieta y el estado de salud en general sean res-
ponsables»’.

3 Vega Cotarelo Ricardo, i Zambrano Toribio A. www.hipocampo.org/alzheimer.asp

4 {dem.

5 Herrera-Rivero M, Herndndez-Aguilar ME, Manzo J, Aranda-Abreu GE.
Enfermedad de Alzheimer: inmunidad y diagnéstico. Rev Neurol 2010; 51: 153-64.

FUNDACIO VILA CASAS

Imagen de Augusta D.

Fuente: Wikipedia

La Alzheimer’s Association asegura que con la
edad «la mayoria de la gente se da cuenta de
que tarda mas tiempo en procesar informa-
ciéon y tiene problemas para recordar ciertas
cosas», pero advierte que la pérdida severa de
memoria no es algo normal en el envejeci-
miento. Sefala que, ademads, hay otras posi-
bles causas de problemas con la memoria que
hay que descartar antes de pensar en el
Alzheimer u otros tipos de demencia, como
la depresion, el abuso del alcohol, los proble-
mas de tiroides, la dieta, deficiencias vitami-
nicas y ciertas infecciones.
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Diferencias entre los sintomas de una persona con

problemas de memoria asociados al Alzheimer
y los relacionados con la edad.

Enfermo de Alzheimer Persona de edad avanzada

Olvida detalles de

una situacion

Olvida situaciones
completas

Con frecuencia recuerda
mas tarde

Raramente recuerda
mas tarde

Generalmente puede
seguir indicaciones
escritas u orales

Gradualmente le es
imposible seguir indica-
ciones escritas u orales

Generalmente puede
usar notas para recordar

Gradualmente le es
imposible usar notas
para recordar

Generalmente puede

Gradualmente le es impo-
cuidarse a si mismo

sible cuidarse a si mismo

Fuente: Alzheimer’s Association

No solo no se conocen las causas, sino que
actualmente tampoco existe una cura para la
enfermedad, ni se conoce método alguno de
prevencion.

Todas estas incognitas, unidas a la importan-
cia de la enfermedad hacen que la investiga-
cién en este campo sea muy amplia. Cada
ano se publican mas articulos cientificos
sobre el Alzheimer. Segun la base de datos
PubMed, solo en 2010, se difundieron 523.
En total el sistema de busqueda tiene registra-

dos 77.739 desde 1952.
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Numero de articulos cientificos sobre
el Alzheimer en PubMed
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Las revistas cientificas son una importante
fuente de informacion para los periodistas
sanitarios. Segun datos del Informe Quiral 10
afios, se citan como fuente en un porcentaje
de textos que va del 10 al 20 por ciento segin
los afos. Actualmente, la mayoria de los
periodistas especializados en temas de biome-
dicina posee un usuario y una clave de acceso
a las paginas web de las principales revistas
cientificas internacionales, lo que les permite
saber con antelacion lo que van a publicar.
Esto, unido al aumento del interés por la
salud en la prensa, hace de esperar que el cre-
cimiento en el numero de articulos cientifi-
cos sobre el Alzheimer tuviese su correlacion
en los medios de comunicacion.

AV DorEd

Informe Quiral * Introduccion 10



Metodologia




Metodolog

cién que tiene lugar a través de los

medios de comunicacion de masas con-
vencionales, asi como la que se establece en
Internet. Por ello, en primer lugar se han ana-
lizado diferentes mass media (prensa, radio,
television), espafoles y extranjeros, y no solo
durante el ano 2010, sino también a lo largo
de la historia. En segundo lugar, se ha estudia-
do la informacién circulante en Internet y
cémo ésta se comparte, analizando para ello
las principales consultas realizadas por los
espanoles en el principal buscador de Internet
(Google) sobre la enfermedad de Alzheimer y
también las redes sociales electréonicas mas
populares. Para cada una de las partes del anéli-
sis se han considerado unas muestras concretas,
un periodo de tiempo, un sistema de busqueda
y una forma de recoger la informacién. En line-
as generales, éstos se resumen en lo siguiente:

E n este informe se analiza la comunica-

Medios analizados
y registro de datos

1.Primeras apariciones en los medios de
comunicacion. Con el objetivo de conocer
cuando y como los medios de comunica-
cién comienzan a informar al publico sobre
la enfermedad de Alzheimer, se estudiaron
los diarios La Vanguardia y The New York
Times. Los motivos de la seleccion fueron la
antigiiedad de ambos y las posibilidades
que ofrecen para la investigacion sus respec-
tivas hemerotecas digitales (ver tabla 1).

FUNDACIO VILA CASAS

Tabla 1. Primeras apariciones en los medios

Medios y periodos analizados
The New York Times, 1851-2011
La Vanguardia, 1886 - 2011

Numero de informaciones sobre Alzheimer

1.849

2.Evolucion del discurso sobre el Alzheimer.
Este anilisis se ha realizado a partir del diario
La Vanguardia, por las oportunidades que
ofrece su hemeroteca digital para la investiga-
cién. El estudio abarca desde 1958, afio en
que aparece la primera mencion a la enfer-
medad de Alzheimer en este medio de comu-
nicacion, hasta 1996, cuando se publica el
primer Informe Quiral. En concreto, en esta
parte del estudio se describe como en un
mismo diario los términos utilizados para
describir esta patologia van evolucionando,
de la misma forma que también cambian las
asunciones sobre los conocimientos que
tiene la sociedad sobre dicho tema a medida
que va transcurriendo el tiempo. Dentro del
apartado destinado al analisis del discurso se
incluye también un estudio sobre la influen-
cia de éste en la estigmatizacion de la enfer-
medad de Alzheimer y de quienes la padecen.
La tabla 2 muestra la ficha técnica de este dia-
rio, con el periodo analizado y el namero de
informaciones publicadas.
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a
Tabla 2. El discurso sobre el Alzheimer

Periodo analizado

Del 1-1-1997 al 31-12-2009

Medios de comunicacion revisados
La Vanguardia

Numero de informaciones sobre Alzheimer:

2.834

3.La informacion sobre la enfermedad en el

Informe Quiral (1997-2009). La base de
datos confeccionada en el Informe Quiral
desde 1997 ha servido de base para estudiar
los focos tematicos que han centrado la
informacion sobre el Alzheimer en los afos
mds recientes, asi como el impacto de las
campanas de comunicacién (Dia Mundial,
acciones de comunicacion en torno a ros-
tros conocidos, etc.). La base de datos de
este informe ha sido elaborada a partir de la
monitorizacién de los cinco diarios de mayor
difusién en Espafia, segiin la OJD: El Pais, El
Mundo, ABC, La Vanguardia y El Periédico de
Catalunya. Asimismo, en esta base de datos
se incluyen las revistas y suplementos que
han sido publicados conjuntamente con
cada uno de estos diarios constituyendo un
conjunto que se vende con un precio unita-
rio. Es decir, si el domingo el diario cuesta
un poco mas porque incluye un suplemen-
to, éste se incluye en la base, pero si el lec-
tor puede elegir entre comprar dicho suple-
mento o no, pagando un precio extra, no se
incluye en la base (ver tabla 3).

FUNDACIO VILA CASAS

Tabla 3. El Alzheimer en el Informe Quiral

Periodo analizado

Del 1-1-1997 al 31-12-2009

Medios de comunicaciéon estudiados
El Pais, El Mundo, ABC, La Vanguardia,
El Periédico

Nuimero de informaciones sobre Alzheimer

801

4.La informacion en prensa, radio y televi-

sion en 2010. Para el estudio de qué ha sido
noticia en 2010, quiénes las fuentes de
informacién y qué diferencias se producen
en los distintos medios y en los distintos
entornos geograficos, se han analizado las
piezas periodisticas que han cubierto este
tema en 2010 en prensa, radio y television
tanto de ambito nacional como internacio-

nal (ver tabla 4).

Tabla 4. El Alzheimer en 2010

Periodo analizado

Del 1-1-2010 al 31-12-2010

Medios de comunicacion estudiados
BBC, El Pais, La Vanguardia, RNE,
The New York Times, Time, TVE

Numero de informaciones sobre Alzheimer:

333
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5.Basqueda de informacion en Internet.
Para conocer cuiles han sido las principales
busquedas que se han realizado sobre esta
enfermedad y su relacion con las principales
noticias a lo largo del afo se han utilizado
las herramientas de analisis que proporcio-
na Google, el principal buscador en Internet

(ver tabla 5).

Tabla 5. Busquedas en Google

Periodo analizado

Del 1-1-2010 al 31-12-2010

Recurso analizado
Google (mediante Google Trends y Google Insight)

6.El papel de las redes sociales. Para el ana-
lisis de las redes sociales electrénicas,
como a través de ellas circula la informa-
cion relacionada con la enfermedad, qué
otros usos se les da a las redes ademas de
la busqueda de informacién y qué diferen-
cias existen entre ellas, se han incluido en
la muestra tres redes de gran difusion:

Facebook, Twitter y Yahoo Respuestas (ver
tabla 6).

Tabla 6. El Alzheimer en las redes sociales

Periodo analizado

Del 1-1-2010 al 12-4-2011

Redes sociales revisadas
Facebook, Twitter, Yahoo respuestas

Numero de informaciones sobre Alzheimer

1.875

FUNDACIO VILA CASAS

La seleccion de los textos se realizd basandose
en los siguientes criterios:

1. Tematica: todas aquellas piezas periodisti-
cas y comentarios de usuarios de las redes
socales que se centran en la enfermedad de
Alzheimer.

2.Géneros periodisticos: todos los géneros
periodisticos. Se excluyen las inserciones
publicitarias.

3.Relacion cronolégica con algiin suceso: se
incluyen tanto las puezas de «estricta actua-
lidad», es decir, las que guardan una rela-
cion de inmediatez en el tiempo con un
suceso determinado, como aquellos que no
guardan dicha relacion, «piezas divulgati-
vasy.

4.Procedencia de la noticia: desde 1997, el
Informe Quiral incluye tanto los textos referi-
dos a acontecimientos médico-sanitarios de
procedencia espafiola como los de cual-
quier otra procedencia.

La base de datos que recoge los registros para
la elaboracion del informe se realiza con el
programa informatico FileMaker.

Para el registro de cada unidad de analisis se
ha determinado el valor numérico o categéri-
co de 32 variables o campos, que son lo que
forman nuestra base de datos. En la tabla 7 se
han listado los campos de cada registro, agru-
pados en tres grandes bloques: identificativos,
descriptivos y administrativos.

AV DorEd
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Tabla 7. Modelo de registro y campos incluidos

Campos identificativos

e Titulo, subtitulo y antetitulo

¢ Nombre del medio

¢ Nombre del suplemento

* Seccion

e Fecha de publicacion o emisién

Campos descriptivos
¢ Autor y crédito
e Topico periodistico
e Especialidad o area temdtica (principal y secundaria)
¢ Descriptores o palabras clave (principales
y secundarios)
e Aparicion en portada o cabecera (si/no)
* Duracion
¢ Género periodistico (informacion, interpretacion,
opinién) y subgénero (informacion, noticia, reportaje,
crénica, entrevista, editorial, articulo, columna,
comentario, cartas al director y vifieta grafica)
¢ Fuentes de informacion:
- expertos (n°, nombre, género e institucion)
- instituciones (n°, nombre y tipo)
- agencias de prensa (n° y nombre)
- revistas cientificas (n° y nombre)
- otras publicaciones (n° y nombre)
e [lustraciones e imagenes: (n° y tipo: fotografia, retrato
¢ Encuadre (cientifico, politico, econémico, ético, social,
sanitario, juridico, multidisciplinar, otros)
¢ Tono (positivo, negativo, neutro)

Campos administrativos

¢ Nombre del analista

e Fecha de alta del registro

¢ Fecha de la ultima modificacion

FUNDACIO VILA CASAS

El andlisis se basa en las pautas
generales de andlisis de contenido
y en indicadores especificos de la
informacion sobre salud. Se realiza
una explotacion descriptiva de
todos los datos en términos de fre-
cuencia y tendencia respecto a los
valores promedio.

Tras este andlisis, se identifican
aquellos temas de mayor importan-
cia, sobre los que se realiza un ana-
lisis de contenido mads detallado.
En estos casos, ademas de la base
de datos, se recurre a los textos ori-
ginales de los medios de comunica-
cion analizados, de los que se guar-
da una muestra de cada registro.
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El discurso
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El discurso

el Alzheimer

esde el momento en que la prensa
D comenzo a informar sobre el Alzheimer,

medios de comunicacion y sociedad
fueron creando progresivamente un discurso
para referirse a esta patologia y su contexto
Unas palabras y enunciados capaces de crear
una imagen de este tipo de demencia y de
quienes la padecen. ;Como presentan los
medios de comunicacion el Alzheimer ante
la sociedad: qué términos utilizan, con qué
adjetivos la califican, qué imdgenes se aso-
cian a ella y, en este caso al igual que sucede
con todas las enfermedades mentales, como
se ha creado el estigma!’

En primer lugar, para tener una aproxima-
cién sobre cuales son las palabras mas uti-
lizadas por los medios de comunicacion
para informar sobre la enfermedad de
Alzheimer se recurrio a la aplicaciéon
Wordle. En ella se introdujeron todos los
titulares publicados sobre el tema en los
cinco diarios de mayor difusion en
Espana, a partir de la informacion recogida
en la base de datos completa del Informe
Quiral (1997-2009). La aplicacion Wordle gene-
ra una «nube de palabras», en la que el tama-
o de cada palabra es proporcional a su fre-
cuencia en la base de datos. Las palabras con
un cuerpo de letra mayor son las mds frecuen-
tes. Asi, tal como ser puede ver en el grafico,
en el caso de la enfermedad de Alzheimer las
10 palabras que m4s a menudo se han inclui-
do en los titulares de la prensa espafiola al
referirse a este tema en los ultimos afnos han
sido: «enfermos», «enfermedad», «Maragall»,
«maly, «afios», «demenciar, «precoz», «estudion,
«memoria», «riesgo», «vacunar, «diagndsticon,
«casos», «nuevor, «gen» y «familiar.

FUNDACIO VILA CASAS

Palabras mas frecuentes contenidas en los titulares de
la prensa espafiola de 1997 a 2009 (Informe Quiral)
en relacion a la enfermedad de Alzheimer
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Denominacion de
la enfermedad

Durante los primeros anos en los que se habla
de la enfermedad de Alzheimer en la prensa
espanola se utilizan muchos términos diferen-
tes. La primera vez que aparece en La
Vanguardia, en 1958, lo hace como «enferme-
dad de Alzheimer». Esta denominacion se
mantiene hasta nuestros dias, aunque en los
primeros afios en los que aparecié en prensa
convivio con otras palabras que podemos
agrupar en cinco etapas:

1.Una primera en la que se explica la enfer-
medad a la poblacién compariandola con la
ya conocida demencia senil. Se usan térmi-
nos como «dolencia de Alzheimer», «senili-
dad» y «demencia senil» como sinénimos.

2.En la segunda fase se informa a la poblacion
de que hay casos de personas de 40 afnos
con la enfermedad, por eso se comienza a
hablar de «demencia presenil», «demencia
precoz» o «senilidad precoz». Se intenta des-
terrar la idea de que es una enfermedad de
personas mayores que ha aumentado tanto
debido al aumento de la esperanza de vida.

FUNDACIO VILA CASAS

3.En una tercera fase conviven los titulares
que emplean como sinénimos «demencia
presenil» y «demencia senil» ya que se ve que
la mayoria de casos son de personas mayo-
res. Hay una cierta confusion. Ver titular

del 15 de junio de 1986 en La Vanguardia:

Ejemplo de confusion sobre la denominacion en

La Vanguardia, 15/6/1986. El titular la denomina
“presenil” mientras en el cuerpo de la noticia se dice
que ésta “dejé de considerarse como presenil”

LA VANGUARDIA i -
La demencia presenil comienza ]
arevelar sus secretos  |mons oo ey

ACE Tes—
A L erad
ciento de las demencias gue se ob-
servan en los ancianos.

Fuente: elaboracién propia

4.En cuanto empieza a hacerse publica la
enfermedad de personajes famosos como
Rita Hayworth comienza a emplearse el tér-
mino «mal de Alzheimer». La enfermedad
se hace mas cercana a la poblacion.

5.A partir de 1991 se emplea casi de forma

exclusiva el término «enfermedad de
Alzheimer».
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AV DorEd



Evolucion de la denominacién de la enfermedad de Alzheimer
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Incorporacion de
tecnicismos

Aunque la referencia mds antigua a la enferme-
dad de Alzheimer en La Vanguardia es de 1958,
el periddico no explica en qué consiste la enfer-
medad hasta el 15 de marzo de 1981. Lo hace
el doctor Luis Daufi, colaborador habitual del
diario, en un articulo titulado «Demencia
senil: Una enfermedad para el futuro». A pesar
de que el articulo pretende estar destinado a la
poblacion general, en el texto abundan los tec-
nicismos, tales como «mecanismo patogenéti-
co», «enzima», «colinacetiltransferasa», «termi-
naciones axonicas», «acetilcolina», «<neurotrans-
misor» o «sinapsis». Tecnicismos que ni enton-
ces ni ahora son conocidos para la poblacion
en general, y que no explica.

FUNDACIO VILA CASAS

Demencia senil

1987
1991

Mal de Alzheimer
Sindrome de Alzheimer
Enfermedad de Alzheimer

La situacién se repite afos mds tarde, en un
articulo de otro médico que también colabo-
raba frecuentemente con el diario, Antonio
N. Salgado, del Hospital Universitario Vall
d’Hebron. En «La demencia precoz revela su
secreto» (13 de marzo de 1983) narra cémo se
descubrio, en qué consiste y qué investigacio-
nes se estian desarrollando sobre el Alzheimer
con un lenguaje demasiado técnico, mas pro-
pio de una revista cientifica que de un diario
de informacion general, que leen tanto publi-
co especializado como no. Ejemplos de estos
tecnicismos son «quiasma Optico», «nucleo
encefdlico basal», «neuronas corticales»,
«pacientes control», «acido iboténico» o «anti-
cuerpos anti-CAasa.

Cuatro afos después aparece en La
Vanguardia otro articulo escrito por el mismo
médico, Antonio Salgado, con un titular muy

AV DorEd
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similar al anterior: «La demencia presenil
comienza a revelar sus secretos» (15/6,/1986).
Emplea un lenguaje mas claro, aunque no por
ello libre de tecnicismos como «liquido cefalo-
rraquideon.

El Dr. Daufi publica un nuevo texto sobre el
Alzheimer el 7 diciembre de 1986. Presenta a
la tetrahidroaminoacridina como la nueva
esperanza contra la enfermedad y de nuevo
emplea términos médicos como «cinta septal
diagonal del sistema nucleobasal de Brocay,
«neuronas colinérgicas» o «fisostigminan.

Hasta este momento se podria decir que las
palabras «demencia» y «acetilcolina» son los
tecnicismos mas repetidos y que aparecen en
practicamente todas las informaciones sobre
la enfermedad de Alzheimer. En 1989 se
empieza a introducir uno nuevo: «proteinan.
El 4 de octubre de ese aio se habla por prime-
ra vez de la «proteina beta-amiloide», en una
noticia de redaccion en la que se plantea con
un lenguaje claro y comprensible un avance
de investigadores de la Universidad de
Harvard. El doctor Nolasc Acarin repite el tér-
mino en la Tribuna Médica de La Vanguardia
del 11 de octubre de 1989, donde introduce
otro concepto comun en las informaciones
sanitarias: el de «prevalencia» (aunque no
explica las diferencias con «incidencia»). La
informacion resulta de mas facil lectura y com-
prension que textos publicados con anteriori-
dad aunque est4 plagada de tecnicismos como
«citoesqueletor, «dopaminérgico» o «DNA».

Ese mismo afo, el 14 de octubre 1989, se

comienza a hablar de la «resonancia magnéti-
ca» en las informaciones sobre el Alzheimer. A

FUNDACIO VILA CASAS

partir de ese momento, las noticias en las que
se habla de métodos de diagnostico son mas
frecuentes. Las palabras «nuclear», «alta reso-
luciény, «tomografia» o «electroencefalografia»
se instalan en las pdginas de los periodicos.
Junto con los términos «proteina beta-amiloi-
de», «placas» y diquido cefalorraquideo» que,
como el término «diagndstico precoz», se man-
tienen hasta nuestros dias con presencia en
practicamente todas las informaciones sobre

el Alzheimer.

La creacion
del estigma

El estigma es la «marca», «afrenta» o «mala
fama» que tiene, en este caso, una enferme-
dad. El Coordinador de Programas de
Psicogeriatria del Hospital Universitario 12
de Octubre, Luis F. Agtiera Ortiz, lo definio
en 2008 como «el rechazo que han de sopor-
tar las personas que padecen una condicion
entendida como negativa, como una enferme-
dad por el mero hecho de sufrirla»’. Suele ser
una caracteristica comun a las enfermedades
mentales, como la esquizofrenia o el trastor-
no bipolar, y en el caso de la enfermedad de
Alzheimer «se manifiesta de manera muy
notable en la limitacion del acceso a los ser-
vicios asistenciales y a los tratamientos que si
estan disponibles (...) la atencion que reciben
en muchos servicios médicos y en especial en
el de Urgencias se ve notablemente reducida
en cuanto aparece la sospecha o la certeza de
que el paciente padece una demencia. Este
hecho se extiende hasta la propia posibilidad

6 http://www.fundacionalzheimur.org/articulodelmes/2008/221
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de ingreso en el hospital, que puede verse
limitada». Asi, por ejemplo, segiin el Libro
Blanco sobre la enfermedad de Alzheimer, en
Madrid menos del 30% de los pacientes reci-
ben una terapia especifica.

Los siguientes ejemplos muestran como se ha
ido construyendo la imagen estigmatizante de
la enfermedad de Alzheimer y cémo los
medios de comunicacion han contribuido a

ello. El 15 de marzo de 1981, Daufi habla por

primera vez de que se presenta un «sombrio

Este estigma se percibe también en los medios
de comunicacion, como parte de la sociedad.
Practicamente desde que se comenzaron a
cubrir informaciones sobre el Alzheimer, éste
se asocié a una serie de términos que contri-
buyeron a crear un estigma sobre la enferme-
dad. El mas claro es la palabra «mal» que se
difunde en muchas informaciones denomi-
nando a esta patologia «mal de Alzheimer».
Pero esta es s6lo una de una larga lista de pala-
bras y frases que se han plasmado en la pren-
sa desde los afios ochenta del siglo XX, como
por ejemplo damentable» o «cruel».

La Vanguardia, 15/03/1981

También se crea estigma con el uso

panorama cada vez mas extenso» y de que «no
cabe la menor duda de que la situaciéon va a
empeorar de dia en dia». En otra cronica (La
Vanguardia, 15/6/1986) continta creando el
estigma hablando de las «tristes secuelas» de
una enfermedad «progresiva e implacable» que
ocasiona la «absoluta invalidez» y que tiene un
«desenlace fatal». Ademas habla de «transmi-
sion o predisposicion genética para sufrir la
enfermedad», contribuyendo a generar angus-
tia y temor infundados entre los familiares.

de algunos verbos. En el caso de la
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enfermedad de Alzheimer se ve muy
claro cuando algiin personaje hace
publica su enfermedad. Se emplean
verbos que implican culpa, como
«revelar» o «reconocer». Algunos ejem-
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Las informaciones se vuelven mds sensaciona-
listas cuando sale a la luz el caso de Rita
Hayworth (La Vanguardia, 17 mayo 1987). Los
medios comenzaron a publicar que la actriz
estaba «fisicamente destruida» porque sufria
una «devastadora enfermedad mental» que
«wuelve locas a sus victimas». Las imagenes
aparecidas en prensa mostraban una contra-
posiciéon de la mejor y peor cara de la artista -
la de una campana publicitaria frente a la de
un robado de Hayworth sin maquillar y des-
peinada- lo que provoca una concepcion aun
mas negativa de la enfermedad.

La Vanguardia, 15/3/1987

Las informaciones recalcaron la lucha de la hija
de Rita Hayworth contra el Alzheimer y se dijo
que «dio publicidad a la tragica enfermedad de
su madre para atraer la atencién de los cien-
tificos y los medios informativos hacia el mal
de Alzheimer» (La Vanguardia, 17/5/1987).
Ciertamente, a raiz de esa campana, la pre-
sencia del Alzheimer en los medios se hizo
m4ds intensa, como se explica mas adelante, y
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se fue objetivizando la informacion, aunque el
estigma en la informacion grafica siguid presen-
te muchos afios mas.

Para crear el estigma del Alzheimer no sélo se
emplean palabras o imagenes, también hay
comparaciones y ejemplos que contribuyeron
a generarlo. El 11 de octubre de 1989, en La
Vanguardia, se puede leer «es como si al enve-
jecer nuestro cerebro se acumularan los erro-
res genésicos desquicidindose (nunca mejor
dicho)» o «miles de pacientes afectados que
por ser ‘viejos y locos’ quedan lentamente al
margen del circuito asistencial». A principios
de los noventa continua esta tendencia, y en
noticias en principio cientificas, entre frases
que explican qué son los ovillos helicoidales,
se encuentran otras como «los que sufren la
dolencia quedan reducidos progresivamente a
una especie de castillo inexpugnable sin la
energia ni las emociones de sus mejores dias
(...) Y sus cuidadores a verdaderos guardianes
fantasma (...) Hasta el punto de desear tam-
bién la muerte» (La Vanguardia, 14 de febrero

de 1990).

El andlisis del discurso sobre el Alzheimer en
The New York Times realizado por la trabajado-
ra social Margarite Manteau-Rao’, muestra
que en 2010 los medios contintian emplean-
do un lenguaje estigmatizante. «Revisando los
articulos del pasado afo intenté encontrar
algunas palabras positivas sobre el Alzheimer,
pero me encontré con un lenguaje impregna-

7 MANTEAU-RAO M, Alzheimer’s in the Media. The hUffington Post. 19 de enero
de2011.  http://www.huffingtonpost.com/marguerite-manteaurao/alzheimers-in-the-
media_b_804826.html

AV DorEd

Informe Quiral ¢ El discurso sobre el Alzheimer 22



do de miedo vy frialdad que deshumaniza a las
personas que viven con la enfermedad». La
cabecera neoyorquina se refirié a los enfermos
de Alzheimer como «victimas o simples niime-
ros», denominandolos «dementes o afecta-
dos». En los articulos se destaca que quienes
la padecen presentan «problemas de conduc-
ta: se portan mal, gritan, no obedecen y son
combativos» y también que suponen «una
carga» para sus cuidadores.

Manteau-Rao propone cambiar este lenguaje
cambiando términos como «demente» por
«olvidadizo», «victima» por «persona», «cuida-
dores» por «companeros de cuidados» o «insti-
tucionalizados» por «residentes en comunida-
des». También dejar de lado expresiones como
«que sufre/padece» y emplear otras como «que
vive con», «con problemas de conducta» por
«intentos de comunicacion» y «gestion del
paciente» por «al servicio de la personar.

Términos empleados y nuevas propuestas para referirse a la enfermedad de Alzheimer

Speaking About Alzheimer’s
Oid New
forgetfulness
victim, sufferer person
suffering from, afflicted with living with
caregiyers. care partners
facilities communities,
behavior problems, acting out, aftempts to communicate
combative serying the person
managing the patient

{List compiled by Marguerite Manteau-Rag, LCSW - 01/2011)

Fuente: Marguerite Manteau-Rao, LCSW - 01,/2011
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[a enferme

Alzheimer en los medios

de comunicaciéon

largo de la ultima década se ha produci-

do un incremento real del espacio dedi-
cado a la salud en los diarios espafoles. Las
noticias sobre medicina y salud estdn consoli-
dadas en la agenda periodistica de la prensa
diaria de nuestro pais, con una publicacion
media de entre entre 9.000 y 10.000 textos al
afno en los cinco diarios de mayor difusion.
Una cobertura que responde al interés cre-
ciente de la ciudadania por estos temas, y que
segun el Barémetro Sanitario del Ministerio de
Sanidad, Politica Social e Igualdad del afo
2010 continua siendo el «drea social de princi-
pal importancia» para la poblacion.

E | Informe Quiral ha constatado que a lo

Por otra parte, el Alzheimer es la segunda
causa de muerte en la poblacién mayor de 65
afios y la forma mas frecuente de demencia,
segun la Fundacién Alzheimer Espana. Por
ello, cabria esperar que la presencia de la
enfermedad en los medios se correspondiese
con la importancia de la dolencia. Esto es lo
que se analiza en este apartado: la cobertura
informativa que hicieron y hacen actualmente
los medios de comunicacion sobre esta enfer-
medad neurodegenerativa.
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Primems
apariciones en

The New York Times
y La Vanguardia

Para descubrir cuando han sido las primeras
apariciones del Alzheimer en los medios de
comunicacion y qué temas se trataron, se han
seleccionado dos diarios, uno de ambito
nacional y otro internacional, atendiendo a la
calidad y antigiiedad de sus hemerotecas digi-
tales. Segun estos criterios, se ha elegido La
Vanguardia para hacer el anilisis nacional y
The New York Times para el estudio de la enfer-
medad en los medios de comunicacién inter-
nacionales.

El caso de La Vanguardia

La hemeroteca virtual de La Vanguardia permi-
te hacer busquedas desde 1881. Posibilita refi-
nar la busqueda en portadas, la edicion gene-
ral, las provinciales o la de tarde, suplementos
como los dominicales, los tematicos o el Qué
fem?y ediciones especiales. Y también en todas
las secciones, desde internacional a cartelera,
exceptuando la publicidad.

Incluyendo todas las secciones de cada una de
las ediciones y suplementos, entre el 1 de

enero de 1881 y el 31 de diciembre de 2010 el
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término «Alzheimer» aparecio en 2.980 infor-
maciones publicadas en este diario. La mayo-
ria de ellas a partir de la década de los noven-
ta del siglo XX. Asi lo muestra la aplicacion
denominada «linea del tiempo» en la que se
puede ver la evolucion de las noticias relacio-
nadas con el Alzheimer.

Noticias sobre el Alzheimer publicadas
en La Vanguardia hasta 2010
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La referencia mdas antigua aparece en la edi-
cion del domingo 22 de enero de 1958. Se
trata de un breve sobre diferentes convocato-
rias, entre las que se encuentra la reunion
mensual de personal técnico de laboratorio
del Instituto Neurologico Municipal de
Barcelona en la que se expuso una comunica-
cion sobre «Patologia humoral de las enferme-
dades de Pick y Alzheimer». El periodico se
limitd a informar sobre el titulo de la ponen-
cia, sin avanzar informacién alguna. Tampoco
al dia siguiente ni en los posteriores se publi-

FUNDACIO VILA CASAS

c6 nada al respecto, por lo que se deduce que
el interés del medio por la enfermedad por
aquel entonces se limitaba a la convocatoria
de eventos.

.

La Vanguardia, 22/1/1958

’ CONVOCATORIAS
Real Soctedad Espafiola de Fislca y Qui-
mica, — Hoy, a las s ete de la tarde en
e! aunla nomero 1 de la ‘Facultad de Cien-
cias, se celebrard la sesién cientifica co-
rrespondiente a enero, presentando tra-
bajos .0s doctores, Ortin, Parés, Pascual
y Codtna. -
En el Tnstitutg Neuro'égico Municipal, —
Hoy domingo, a las doce de la mafiana,
tendra Jugar la reunién mensual de per-
sanal técnico de)l Laboratorio. en la que
expondrin las siguientes comunicaciones;
Doctor R. Pons Borirdn: ¢Patojogia hu-
-morat de las enfermecades de PICK y
© Alzhe!mers. )Doctores R Roca de V fials,
C. Elizalde y A. Monllau: «Ret’culo-sarco-
ma viscerals. Doctor B. Rodriguez Alon-
so Cuevillas: «Un caso de quiste hidatidi-
co cerebra.y .
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La siguiente noticia sobre el Alzheimer no se
publicard hasta 19 anos después, el 9 de octu-
bre de 1977. Se trata de una noticia de inves-
tigacion sobre la produccion de células en
laboratorio para el estudio de la enfermedad
de Alzheimer, en la que ademas se recogen
datos sobre la incidencia de la enfermedad.
Tal y como se aprecia en el texto, por enton-
ces la investigaciéon se encontraba en una
etapa muy preliminar. Por una parte, al no
haberse detectado el Alzheimer en animales
distintos al ser humano, no se podian estudiar
ni las causas ni la reaccion a un posible trata-
miento. Por eso la noticia sobre la produccion
en laboratorio de células semejantes a las de
un cerebro afectado por la enfermedad supo-
nia un gran avance. Finalmente, merece la
pena destacar que fue entonces cuando se des-
cubrio que el Alzheimer era la enfermedad
responsable de, al menos, el 70% de los casos

de senilidad.
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La Vanguardia, 9/10/1977

MECANISMO DE LA SENILIDAD

Invastigadores de la Universided de
Toronto manlfiestan que hen logrado
reproduclr células como las encontra-
des en los cerebros de los que pade-
con la enfermedad de Alzheimer, cau-
se' principal de la senllidad, segdn al-
gunos expertos.

El gnunclo he sldo hecho por al doec-
tor Doneld Crapper z Umberto Debonl,
en una reunién de la esoclaclén psico-
Mﬂd:“:;m Omdr!amcn pe nﬂn}m
que la o las células en a-
boratorio 4§ sbundants ma-
terlal para las Investigaciones ds |a
enfermedad.

Hasta shora los Investigadores han
dependide de los cedéveres humanos
para el material de experimentecion,
dado que la enfermedad no se da en-
tre los animales.

Hasta muy reclentemente, los clentl-
flcos creian que la senilidad era casl
Inevitable, y causade, muy probable-
mente, por el estrechamiento de las
arterlas que Irrigan el cerebro.

Pero Vladimir Hacinskl, del centro
médico de Sunny Brook, Indicé en la
reunién que la enfermedad de Alzhel-
mer es responssble del 70 por clento
de los casus de senllidad.
logia'y neurélons. del” Hopiel Genarel
ogla .y neurdlogo ospit
de Toronto, he explicado la dolen-
cla de Alzheimer provoca Er’pérdb‘- de
fa capacidad de aprendizale, de la me-
morla, de la capacidad discuralva, de la
comprensién y la pérdida eventusl de
}bdu les funclones superlores cerebra-
es.

Melvin Bell de la Universidad de On-
tarlo Occidental ha Indicado que la pre-
sencla de ls enfarmedad queda enmas-
carada en las estadisticas de mortall-
ded, que normslmente enumeran la dl-
tima dolencia antes del fallecimiento,
tales como una trombosies o un fallo
respiratorio.

Pero ha comentado que sbSlo en Ca-
nadé este afioc morirlan de sels mil a
nueve mi] personas de la enfermedad
de Alzheimer.
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A partir de 1985 la presencia de la enferme-
dad en este medio de comunicacion comien-
za a ser mas regular, como se puede ver en el
siguiente grafico. 1998 fue el ano en el que se
publicaron mas textos periodisticos, un total
de 385 segun el buscador del propio diario.
La explicacion de semejante cobertura es que
se mencion6 al Alzheimer en noticias cuyo
tema principal era otro, se emitieron en las
televisiones programas especiales sobre el
Alzheimer -con su consiguiente aparicion en
la seccion de programacion de todas las edi-
ciones- y se celebraron diversas conferencias
sobre la enfermedad que hicieron que el
Alzheimer apareciese a menudo en la «agenda
de la semana». Ademds hubo noticias sobre
avances en investigacion, inauguraciones de
centros de atencion a enfermos de Alzheimer,
desaparicién de afectados y también la enfer-
medad del ex-presidente Reagan que desperta-
ron el interés de los medios de comunicacion
durante ese afo.

Noticias sobre el Alzheimer publicadas
en La Vanguardia desde 1980 hasta 2010
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Diagnostico precoz

Hay temas que se repiten practicamente ano
tras ano. Uno de ellos es la deteccion precoz
de la enfermedad. Un topico alrededor del
cual encontramos casos curiosos, como titula-
res muy similares separados por mds de una
década. Ya el 20 de julio de 1998, La
Vanguardia hablo del «primer test para el diag-
nostico precoz», un «primer» test del que se vol-
vio a informar durante el 2010, como se puede
ver en la noticia publicada en El Pais del 11 de
noviembre de 2010 «Primer test para la detec-
cion precoz del alzhéimer». ;Cudl de los dos
titulares es correcto si es que alguno de los dos
lo es? Es decir jes cierto que hoy en dia dispo-
nemos de un test para el diagnostico precoz
del Alzheimer! Ambas noticias informan del
mismo método de investigacion: la deteccion
de la proteina beta-amiloide en el liquido cefa-
lorraquideo mediante una puncion lumbar,
pero en la primera noticia La Vanguardia expli-
ca que la nueva prueba de diagnéstico ha sido
desarrollada por cientificos de la Universidad
Heinrich Heine de Diisseoldorf (Alemania) y
en la segunda, El Pais asegura que son cientifi-
cos estadounidenses los que «<han elaborado la
primera prueba que permite adelantar el diag-
nosticor. Doce anos separan ambas informa-
ciones, a pesar de que leyendo la primera de
ellas cabria esperar que dicho test estuviese a
disposicion de la ciudadania en el ano 2000 y
por 10.000 pesetas.
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Noticias sobre el primer test para la deteccidon precoz del Alzheimer
de La Vanguardia, 20/07/1998 y El Pais, 10/08/2010

B0 LA vANGUARDIA LUNES, 30IULI 1998
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Pocos dias mds tarde, y en el mismo periodi-
co, se observa otro tema recurrente derivado
del descubrimiento del test para la deteccion
precoz: la idoneidad de realizar la prueba
cuando todavia no hay cura para el

FUNDACIO VILA CASAS

Alzheimer. Mientras que para unos la deci-
sion debe estar en mano de cada persona,
para otros el diagnéstico precoz solo sera
ético cuando exista un tratamiento efectivo o
posibilidades de curacion.
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Ejemplo de noticia sobre el test para
la deteccidon precoz del Alzheimer
(La Vanguardia, 22/7/1998)

Ejemplo de noticia sobre tratamientos curativos
para la enfermedad de Alzheimer
(La Vanguardia, 30/6/1998)

MIERCOLES, 22 JULIO 1998 LA VANGUARDIA 27

SANIDAD
» Polémica por el test de diagndstico del Alzheimer

La Fundacion Alzheimer de Espafia considera “peligroso,
discutible y éticamente reprobable” el test para el diagndstico precoz
de esta enfermedad por “crear falsas expectativas” en los
enfermos. El test aludido, desarrollado por cientificos alemanes y
todavia no comercializado, se basa en extraer una muestra del
quqidp que baiia la médula espinal y analizar la proteina beta
amiloide, causante del Alzheimer. La fundacién considera que
“sélo cuando haya posibilidades de tratar la enfermedad serd ético
potenciar el diagnéstico precoz”. - Servimedia

;Un tratamiento curativo!

No so6lo los avances en deteccion precoz lla-
man la atencion de los medios por aquel
entonces. También se le empieza a poner fecha
al fin de la enfermedad. Segiin un estudio de
la Universidad de Nueva York publicado en La
Vanguardia del 30 de junio de 1998 «un fdrma-
co que inhibe la formacion de proteina beta amiloi-
de (...) podria comercializarse en un plazo de cinco
a diez afios», es decir entre 2003 y 2008. Plazos
que se marcaron muchos cientificos desde
entonces hasta ahora. Sin embargo, a princi-
pios de 2011, diversos expertos participantes
en las jornadas organizadas por la Fundacion
Alzheimer Espafa sobre la investigacion de
Alzheimer con motivo del Afio Internacional
de la enfermedad «hasta dentro de 10 afios no
se espera una terapia curativan.

FUNDACIO VILA CASAS

32 LAVANGUARDIA MARTES, 30 JUNIO 1998

» Nuevos avances
frente a la enfermedad
de Alzheimer

Investigadores de la
Universidad de Nueva York
han ensayado en ratones, con
éxito,un farmacoqueinhibela
formacion de proteina beta
amiloide, queseacumulaenel
cerebro de las personas con
enfermedad de Alzheimer. Si
proximos ensayos
demuestran su eficacia e
inocuidad en personas, el
medicamento podria
comercializarseenun plazode
cinco a diez anos. Los
resultados de la investigacion
han sido publicados por

la revista “Nature
Medicine”. = Redaccién
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El caso de The New York Times

Para el estudio de las primeras apariciones de
la enfermedad de Alzheimer en los medios de
comunicacion internacionales se ha empleado
el periddico The New York Times. En este caso,
la hemeroteca virtual del diario neoyorquino
permite realizar busquedas desde 1851. En esta
cabecera se publicaron 5.374 informaciones
sobre el Alzheimer entre el 1 de enero de 1851

y el 31 de diciembre de 2010.

El primer texto data del 27 de marzo de 1932,
26 anos antes que el primero de La
Vanguardia y habla de las «infecciones como
causa de las enfermedades mentales». Mas
adelante, a partir de mayo del 77, encontra-
mos los primeros titulares que hablan sobre
senilidad «La senilidad no es siempre lo que
parece» (8 de mayo de 1977), «El mito de la
senilidad» (3 de diciembre de 1978). Durante
ese tiempo aparecen noticias sobre inaugura-
ciones de centros de atencion a enfermos y
sobre investigacion, en las que la enfermedad
se presenta de forma muy negativa «epidemia
que destruye la mente y acorta la vida de
millones de estadounidenses que sera inevita-
ble durante las proximas décadas salvo que la
ciencia encuentre la forma de prevenirla» (31
de julio de 1979), «una enfermedad que apa-
rece pocos afnos antes de la muerte y destruye
la posesion mas preciosa de los enfermos:
una mente que durante décadas ha sido fér-
til, imaginativa, productiva y amorosa» (24 de

junio de 1980).
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En 1981 aparece por primera vez la palabra
Alzheimer en un titular de The New York Times:
«La enfermedad de Alzheimer: buscando pis-
tas quimicas» (3 de mayo de 1981), se cubren
las primeras informaciones de personajes
famosos con esta patologia «Tiempos dificiles
para Rita Hayworth» (3 de junio de 1981) y se
plantea como un reto dificil para la comuni-
dad cientifica «Una misteriosa enfermedad
mental que atrae gran interés» (7 de diciembre
de 1981). Continta el estigma sobre el
Alzheimer, con titulares como «Otro nombre
para la locura» (16 de junio de 1983), y se
comienza a destacar el alcance de la patologia
«La enfermedad mata a 120.000 personas al
ano en EE. UU.» (1 de junio de 1983) hasta
el punto de que en ese mismo afio se declara
el mes de noviembre como mes nacional del
Alzheimer en EE. UU. «Cémo una enferme-
dad se convierte en una causa politica» (3 de
junio de 1983). A partir de entonces se empie-
zan a introducir términos cientificos como
«ovillos neurofibrilares» «priones» en las infor-
maciones sobre la enfermedad y se comienza a
hacer una verdadera divulgacion cientifica
sobre el Alzheimer. Las noticias sobre defun-
ciones, centros de atencion a enfermos y eco-
nomia dan paso a las informaciones cientificas
que intentan acercar la neurologia a la ciuda-
dania «Nueva pista en el misterio de la enfer-
medad de Alzheimer» (6 de septiembre de
1983).
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El Alzheimer en

el Informe Quiral:

de 1997 a 2009

El Informe Quiral analiza, desde 1997° las
informaciones sobre salud y medicina publi-
cadas en los medios de comunicacion escritos
de mayor difusion de nuestro pais. Desde
entonces, se ha convertido en un importante
instrumento sociolégico que ha reflejado
anualmente las preocupaciones de nuestra
sociedad en el 4mbito sanitario y su repercu-
sion en los medios de comunicacion. El
Alzheimer ha sido una de ellas. Sobre este
tema se publicaron 801 textos periodisticos
entre 1997 y 2009 en los cinco diarios inclui-
dos en la muestra del Informe Quiral: El Pais,
El Mundo, ABC, La Vanguardia y El Periédico
(por orden de difusion). Tal y como se puede
ver en el siguiente grafico, el numero de tex-
tos periodisticos sobre el Alzheimer ha ido en
aumento en el conjunto de la muestra, aun-
que la difusion es bastante irregular. La
media anual de textos entre los cinco diarios
estudiados es de 66,75. El numero de regis-
tros es superior a la media en cuatro de los
doce afnos incluidos en el estudio: el 2002, el

8 El primer Informe Quiral data de 1996, pero ese afio no se ha tenido en cuenta para la
presente investigacion ya que se trata de un estudio piloto que se limita al anilisis de tex-
tos periodisticos sobre temas relacionados con la investigacion y la practica médica en
Espafa, y no fue hasta 1997 cuando se incluyeron noticias procedentes del ambito inter-
nacional y temas relacionados con politica sanitaria.
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2004, el 2007 y el 2009, e inferior en los
ocho restantes. El 2002 es el afo en que se
publican mas textos sobre la enfermedad (97)
y 1998 el ano en que menos (42). Este ultimo
dato llama la atencion ya que segun la «linea
del tiempo» de La Vanguardia, el 98 fue el ano
en el que se produjeron mas impactos en su
diario, lo que se debe a que esta aplicacion
elabora la grafica con todos los textos inclui-
dos en la hemeroteca digital que incluyan la
palabra «Alzheimer» a excepcion de los publi-
citarios.

Numero de informaciones sobre el Alzheimer

publicadas en el conjunto de la muestra entre
1997 y 2009

120

100

80 /\ N,
. [AA—/
N\

40

20

~ O o O = o O T 1 O I~ O O
oS o o O 99 o o o O O 9O o O
S o o o o o o o o o 9O O O
e e o I o Y oS Y N B S R S S = B S IR S T o |

AV DorEd

Informe Quiral * La enfermedad del Alzheimer en los medios... 32



Por meses, septiembre es el que concentra mas
noticias sobre el Alzheimer. Esto se debe a las
acciones de comunicacién que emprenden las
instituciones y asociaciones de pacientes para
celebrar el Dia Mundial de la enfermedad, que
se celebra el 21 de septiembre de cada ano.
Esta fecha se escogio durante la inauguracion
de la conferencia anual de la Federacion
Internacional de Asociaciones de Alzheimer
(ADI en sus siglas en inglés) celebrada en
Edimburgo el 21 de septiembre de 1994, para
conmemorar su décimo aniversario.

Segun la ADI, «esta jornada sirve para con-
cienciar a los gobiernos de que la demencia
es un problema de salud grave que tendra
importantes consecuencias sobre los servicios
y los sistemas de salud en todo el mundon.
Ademas, como cada afio se centra en un men-

sirve para desestigmatizar la demencia frente a
la sociedad» y supone «una gran oportunidad
para las asociaciones de Alzheimer de todo el
mundo para ganar notoriedad y reconocimien-
to, colocandose en una posicion mas fuerte
para influir en los lideres de opinion y los
gobiernosy.

Nuamero de noticias por mes publicadas en los
medios incluidos en la muestra del Informe Quiral
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Solamente hay tres casos en los que septiembre
no es el mes con mayor niamero de impactos: el
ano 2001, cuando noviembre es el mes en el
que se registran mds textos periodisticos; 2002,
cuando se difunden mas en junio; y 2007, en el
que octubre no sélo es el mes con mas publica-
ciones de ese afo sino de todos los incluidos en
este estudio. Esto se debe a que hay otros temas
de actualidad que acaparan mas atencion. En
noviembre de 2001 sale a la luz un estudio que
indica que «El consumo de antiinflamatorios
disminuye el riesgo de sufrir Alzheimer» (El
Mundo, 24/11/2001) y ademas «Neurobiélogos
del CSIC avanzan una posible terapia para el
Alzheimer» (ABC, 24/11/2001), lo que provoca
que el nimero de impactos aumente en ese
mes. La explicacién al aumento de noticias en
el mes de junio de 2002 estd en que fue enton-
ces cuando «Un estudio genético confirma a
una familia que pueden sufrir Alzheimer» (El
Periédico, 7/6/2002), noticia de la que se hicie-
ron eco todos los medios de comunicacion
incluidos en el estudio y que reavivo el debate
sobre la idoneidad de desvelar esta informacion
sobre una enfermedad que no tiene cura. Por
ultimo, en octubre del 2007 «Maragall anuncia
que sufre el mal de alzheimer y que se volcara en
la lucha contra la enfermedad» (El Mundo,
21/10/2007) lo que provoca una amplia cober-
tura del tema por parte de los medios de comu-
nicacion incluidos en la muestra.

El diario que mas textos ha publicado sobre el
Alzheimer es el ABC (215), seguido de El
Mundo (175), El Pais (157), La Vanguardia (131)
y El Periédico (123). Los tres ultimos se hallan
por debajo de la media de 160,2 informaciones
publicadas en todo el periodo estudiado, aun-
que la anual es de 13,35 informaciones por
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medio. La mayoria de los textos periodisticos
sobre la enfermedad aparecen en el diario prin-
cipal, y solo en el 20% en los suplementos de
los diarios. A este respecto destaca el periodico

El Mundo, que publica el 60% de todos sus
impactos en su suplemento de salud.

Porcentaje de textos periodisticos
sobre Alzheimer por diario

La Vanguardia
16%

ABC

El Periédico
15%

El Mundo

El Pais 22%

20%

A lo largo del Informe Quiral, el Alzheimer fue
noticia de portada en soélo 25 ocasiones, el 3%
del total de los impactos registrados. El 2007
fue el afno en que se registraron mas, ocho, seis
de de ellas dedicadas al ex-presidente de la
Generalitat de Catalunya, Pasqual Maragall,
que hizo publica su enfermedad por aquel
entonces. En total hay siete portadas sobre el
Alzheimer de Maragall, el 28% del ntimero
total de portadas. Hay aflos, como el 2001 y el
2008 en que no hubo ni una sola noticia de
portada sobre el Alzheimer en ninguno de los
cinco diarios incluidos en el estudio. En los
restantes el numero de portadas varia entre
una y cinco.
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Portadas sobre el Alzheimer en el Informe Quiral (1997-2009)

El Alzheimer se previene ejercitando la memoria

Los médicos avisan a una familia de Barcelona con afios
de antelacion de que pueden sufrir mal de Alzheimer

Un estudio genético permite diagnosticar con antelacién
el Alzheimer a la mitad de una familia

Los expertos muestran sus reservas ante el diagnéstico precoz del

Alzheimer

475.000 espanoles enfermos de Alzheimer dependen unicamente
de sus familias

Los cuidadores, las otras victimas del Alzheimer

Crean un chip que se implanta en el cerebro para devolver la
memoria a los enfermos de Alzheimer

Un millon de espanoles padecen Alzheimer

Siete de cada diez familiares que cuidan a los enfermos
de Alzheimer tienen estrés

Investigadores espanoles hallan una relacién entre el virus
del herpes y el Alzheimer

El numero de enfermos de Alzheimer se habra triplicado en
el 2040 en los paises avanzados

Trabajo reconocerd la enfermedad de Alzheimer como
una discapacidad

Un cientifico espanol idea un test genético capaz de predecir

el Alzheimer con un 95% de fiabilidad
Alzheimer a los 33 afos

El Centro Alzheimer “da continuidad al compromiso
de la Corona”

Maragall dice adids al PSC y a la politica
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El Pais
El Pais

El Mundo

ABC

El Periédico

El Pais
El Mundo

El Mundo
ABC

El Pais

El Periédico

El Pais

El Mundo

ABC
ABC

El Periédico

6/8/00
7/6/02

1/6/02

8/6/02

24/10/02

29/10/02
14/3/03

20/9/03
20/1/04

29/4/04

19/9/04

22/9/04

22/9/05

2/1/06
5/3/07

20/10/07

Informe Quiral * La enfermedad del Alzheimer en los medios... 35

AV DorEd



“;Qué enfermedad es esa que no recuerdo! ;Eisenhower?”

“Hice los juegos, el Estatuto...ahora iré a por el alzhéimer”

“Tengo alzheimer”

“Tras los JJOO vy el Estatut, ahora iré a por el alzhéimer”

Maragall revela que desde hace meses padece alzheimer

El Alzheimer sale del agujero
Descubiertos nuevos genes del alzhéimer

Uno de cada tres casos de alzheimer se detecta tarde

“La familia ha de ayudar al paciente de alzheimer a ser autonomo”

El Pais 21/10/07
ABC 21/10/07
La Vanguardia  21/10/07
El Periédico 21/10/07
El Mundo 21/10/07
El Pais 22/10/07
El Pais 7/9/09
La Vanguardia ~ 21/9/09
La Vanguardia ~ 20/10/09

El Alzheimer
en 2010

En este afo, el estudio sobre el Alzheimer se
ha realizado en prensa, radio y television,
ampliando el 4mbito de estudio a nivel inter-
nacional. El objetivo es tener una vision mas
amplia de lo que se dice sobre la enfermedad
de Alzheimer en los medios de comunica-
cion. Para ello se ha hecho un seguimiento de
lo difundido en medios nacionales (El Pais,
La Vanguardia, Radio Nacional de Esparia y
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Television Espaiiola), e internacionales (la
BBC, el New York Times y la revista Times)
durante el 2010. Con los datos obtenidos se
elaboré una base de datos que recoge todas
las piezas periodisticas difundidas entre el 1
de enero y el 31 de diciembre de 2010 que
mencionan la enfermedad de Alzheimer.
Cada registro contempla el valor cuantitativo
y cualitativo de 32 variables o campos que
hacen referencia, entre otras cuestiones, al
contenido tematico de la informacion, su
ubicacién en el medio de comunicacion, las
fuentes de informacion utilizadas o el enfo-
que que se le da a la noticia.
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Medios de comunicacién monitorizados e
informaciones incluidas en el Informe Quiral 2010

Ficha técnica

Periodo analizado

Del 1-1-2010 al 31-12-2010

Medios de comunicacion revisados
BBC, El Pais, La Vanguardia, RNE,
The New York Times, Time, TVE

Numero de informaciones sobre Alzheimer

333

Analisis cuantitativo

En el ano 2010 se difundieron 333 informa-
ciones relacionadas con la enfermedad de
Alzheimer en los siete medios de comunica-
cion seleccionados para hacer el seguimiento:
La Vanguardia, El Pais, Television Esparola
(TVE), Radio Nacional de Espaiia (RNE), The
New York Times, la revista Time y las cadenas de
radio y television de la BBC.

Por numero de piezas periodisticas, The New
York Times se sitta a la cabeza con 126 unida-
des redaccionales. Le sigue La Vanguardia con
64 articulos, El Pais con 45, RNE con 37 y Time
con 37, TVE con 18 y la BBC con 6.

FUNDACIO VILA CASAS

comunicacion periodisticas

BBC 6 2%
El Pais 45 13 %
La Vanguardia 64 19 %
RNE 37 11 %
The New York Times 126 39 %
Time 37 11 %
TVE 18 5%

100 %

La media de informaciones difundidas cada
mes por el conjunto de la muestra es de 27,75
(3,96 informaciones por medio de comunica-
cion). Tal y como se aprecia en la siguiente
figura, el nimero de registros se mantiene por
debajo de la media todos los meses a excep-
cion de agosto, septiembre, octubre y noviem-
bre. El pico m4s alto de informaciones se da
en el mes de septiembre, coincidiendo con la

celebracion del Dia Mundial del Alzheimer.
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Alzheimer en 108 medios

de comunicaciéon

Numero de piezas periodisticas sobre el Alzheimer
difundidas mensualmente en el conjunto de la

muestra
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Sin embargo no todos los medios de comuni-
cacién incluidos en el estudio tienen su pico
maximo de difusion en el mes en que se con-
memora el Dia Mundial de la enfermedad. Es
una caracteristica que solo comparten los
medios espafioles, pero no los extranjeros. Ni
la BBC, ni The New York Times ni la revista
Time cubren mas informaciones sobre el
Alzheimer durante el mes de septiembre. De
hecho, en el caso de la cabecera neoyorquina,
ese es uno de los meses en los que menos
atencion se le presta al Alzheimer, con solo
nueve noticias publicadas, frente a las 18 del
mes de agosto o las 14 de marzo (ver figura 2).
Esto se debe a que una de sus principales
fuentes de informacién son las revistas espe-
cializadas, por lo que va publicando noticias
sobre el Alzheimer conforme se producen
avances en la investigacion.
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Alzheimer en los medios

de comunicaciéon

Numero de piezas periodisticas difundidas mensualmente

por cada medio de comunicaciéon
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Economia (o los demas casos se plantea como tema secun-
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Contraportada

Secciones en las que aparecen las piezas
informativas sobre el Alzheimer

Programas

Informativos  14% SaLUd y ciencia
4% 18%

Sociedad

()
2% 12%

Opinién

7%

Deportes
2%

Economia
4%
Secciones
Suplementos
especiales

Cultura
12%

11\173:)2101131 9%

Internacional
3%

Analisis cualitativo

Durante el afo 2010 se hablé de diversos
temas relacionados con el Alzheimer, aunque
son dos los que acapararon mayor atencion
por parte de los medios de comunicacién: la
deteccion precoz y el Alzheimer de Pasqual
Maragall. El que m4s repercusion tuvo en los
medios de comunicacion incluidos en la
muestra es el primero. Los diferentes métodos
descubiertos para el diagndstico temprano y la
idoneidad del mismo teniendo en cuenta que
no existe cura ni tratamiento que frene el
avance de la enfermedad dieron lugar a casi
una treintena de informaciones. El siguiente
tema con mas impacto medidtico es de cardc-
ter nacional. Pasqual Maragall volvio a centrar
la atencién de los medios de comunicacion
espanoles como lo hiciera en 2007, esta vez
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por la realizacion de un documental -
«Bicicleta, cuchara, manzana»- sobre como
afronta la enfermedad. A estos dos temas le
siguen, de lejos, las informaciones sobre pre-
vencion y el Dia Mundial del Alzheimer.

Temas mas repetidos durante el 2010

Test para la deteccion precoz 26
del Alzheimer

Alzheimer de Pasqual 19
Maragall

Prevencion de la enfermedad 8
Dia Mundial del Alzheimer 6

Deteccion precoz del Alzheimer

La deteccion precoz del Alzheimer ha sido el
tema mas repetido en 2010 por todos los
medios de comunicacién incluidos en la mues-
tra. Entre finales de junio y diciembre aparece
en casi una treintena de ocasiones, en las que
se informa de tres nuevas técnicas para el diag-
nostico: la tomografia por emision de positro-
nes (PET), la deteccidon de beta-amiloide en el
liquido cefalorraquideo y el analisis de sangre.

Una de las curiosidades de este tema, como
se destaca en el apartado Primeras apariciones
en los medios de comunicaciéon, es que ya fue
noticia anos atras. Tanto en 1998 como en
2010 se habla de un «primer test para la detec-
cion precoz».
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Noticias sobre la deteccion precoz del Alzheimer publicadas durante el 2010

Diagnosticar cuanto antes la enfermedad de Alzheimer

«Promise Seen For Detection Of Alzheimer’s»
«Diagnosing Alzheimer’s»

Hospice Patients Aid in Research

«Could Alzheimer’s be predicted by a simple blood test?»

«New Scan May Spot Alzheimer’s»

«Guidelines seek early detection of Alzheimer’s»
«New Ways to Diagnose Alzheimer’s»

«Taking an Alternative Path in Fighting the Diseases»
«Drug Trials Test Bold Plan to Slow Alzheimer’s»
«Alzheimer’s Isn’t Up to the Test»

«Who benefits From Early Diagnosis of alzheimer’s?»
«In Alzheimer’s Research, Hope for Prevention»

«In Spinal Test, Early Warning On Alzheimer’s»
«Early Detection of Alzheimer’s»

«Diagnosticar el Alzheimer antes de que aparezcan
los primeros sintomas»

«Primer test para la deteccion precoz del Alzheimer»

Una proteina en pacientes de Alzheimer que puede ser

definitiva para el diagndstico precoz de la enfermedad
«Primer test para la deteccion precoz del Alzheimer»
Mejora la deteccion precoz del Alzheimer»

Un nuevo método para detectar el mal de Alzheimer

Attacking Alzheimer’s
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RNE

The New York Times
The New York Times
The New York Times
BBC

The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
TVE

El Pais
RNE

RNE
La Vanguardia
RNE

Time

5/4/2010

24/6/2010
24/6/2010
24/6/2010
6/1/2010

13/7/2010
14/7/2010
14/7/2010
16/7/2010
17/1/2010
19/7/2010
4/8/2010

5/8/2010

10/8/2010
10/8/2010
10/8/2010

11/8/2010
11/8/2010

15/8/2010
19/9/2010
21/9/2010
14/10/2010
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’El futuro de la lucha contra el alzhéimer pasa por su
deteccion de forma precoz”»

For Edge on Alzheimer’s, Testing Early Treatments

Blood Test for Alzheimer’s - The Top 10 Everything
of 2010

Insights Give Hope for New Attack on Alzheimer’s

«Test detects Alzheimer’s Risks, but should patients
be told?»

«Lo que usted quiere saber»

La Vanguardia 8/11/2010
The New York Times  9/11/2010
Time 9/12/2010
The New York Times  14/12/2010
The New York Times  18/12/2010
La Vanguardia 23/12/2010

El primer método de deteccion precoz del
Alzheimer del que se habla en el 2010 es un
sistema informadtico capaz de diagnosticar la
enfermedad a partir de imagenes tomografi-
cas SPECT y PET procesadas por ordenador.
Una herramienta disefada por cientificos de
la Universidad de Granada, que identifica los
primeros signos de deterioro con una preci-
sion de mas del 90%. En La Mafana en Vivo
de Radio Nacional del 5 de abril se entrevista a
Juan Manuel Gorriz, uno de los directores de
este proyecto, que explica en qué consiste este
sistema que facilita el diagnostico por medio
de herramientas informaticas de inteligencia
artificial. Anuncia ademas que este método de
diagnostico, que detecta las zonas en las que el
flujo sanguineo es menor de lo normal, va a
ser pilotado en algunos hospitales andaluces.

Casi tres meses mds tarde se difunde la
siguiente noticia sobre deteccién precoz del
Alzheimer. Lo hace el diario The New York
Times, que es el que informa mds exhaustiva-
mente de este tema, con 16 informaciones en
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las que da voz a mas de 50 fuentes informati-
vas de todo tipo y en las que explica las dife-
rentes investigaciones, su aplicacién y sus defi-
ciencias. En «Promise Seen For Detection Of
Alzheimer’s» (24/6/2010) se habla de un
agente molecular para la toma de imagenes -
florbetapir F 18 (18 F-SV-45)- que la compaiia
Avid Radiopharmaceuticals estd investigando
para detectar la presencia de proteinas beta-
amiloide en el cerebro. El diario explica que
se trata de un tinte que, inyectado, se adhiere
a las beta-amiloides y las tifie de rojo para que
se puedan ver en un esciner PET (Tomografia
por Emision de Positrones, en sus siglas en
inglés). Cuando el diario neoyorquino publi-
co esta noticia, los resultados de la investiga-
cion ni siquiera se habian presentado en la
reunioén internacional de la Alzheimer’s
Association’, pero la empresa que disefio la téc-

9 La Alzheimer’s Association es una organizacion sin animo de lucro con sede en los Estados
Unidos que ayuda a familiares y enfermos de Alzheimer y promueve la investigacién. Su
pagina web es www.alz.org
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nica y dos fuentes especializadas independien-
tes contrastaron la informacién. En la infor-
macion menciona, ademas, otra técnica que
también estd en estudio y que consiste en
medir la presencia de proteina beta-amiloide
en el liquido cefalorraquideo. No obstante, en
otro texto publicado ese mismo dia, el 24 de
junio, destaca que el PET es «el método defi-
nitivo para diagnosticar el Alzheimer en
pacientes vivos».

El diario contintia ampliando las informacio-
nes con noticias como «New Scan may spot
Alzheimer’s» (13/7/2010) o «Guidelines seek
early detection of Alzheimer’s» (14/7/2010) y
en «Taking an Alternative Path in Fighting the
Diseases» (16/7/2010) introduce un término,
el de proteina Tau, que algunos cientificos
estan investigando por ser clave en el desarro-
llo de la enfermedad. Mas adelante, en «Drug
Trials Test Bold Plan to Slow Alzheimer’s»
informa sobre el ensayo clinico de un medica-
mento para el Alzheimer que esta desarrollan-
do la farmacéutica Bristol-Myers Squibb y que
serd comercializado al cabo de una década. En
este caso el planteamiento de la informacion
es totalmente diferente, y aunque no deja de
aportar fuentes especializadas, se centra mas
en qué sienten los pacientes que participan en
estos ensayos clinicos y como se desarrollan
los mismos.

Explicados los avances en la investigacion del
Alzheimer, comienza a centrarse en las defi-
ciencias. En «Alzheimer’s Isn’t Up to the Test»
explica las deficiencias de los diferentes méto-
dos de deteccion precoz del Alzheimer, como
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que hay personas con acumulacion de beta-
amiloide en el cerebro que resultan no tener
Alzheimer. Ya en el mes de agosto, la informa-
cion da paso al debate, invitando a sus lecto-
res a que reflexionen sobre la idoneidad de
diagnosticar precozmente una enfermedad que
no tiene cura («Who benefits From Early
Diagnosis of Alzheimer’s» y «Test detect
Alzheimer’s Risks, but should patients be
told?», 4 de agosto y 18 de diciembre). Contintia
con esa Optica critica en «In Alzheimer’s
Research, Hope for Prevention» (5 de agosto) e
«In Spinal Test, Early Warning On Alzheimer’s»
(10 de agosto), planteandose si tanto avance res-
ponde a los intereses de las farmacéuticas y si
realmente son efectivas esas pruebas.

La British Broadcasting Corporation (BBC) habla
sobre otra proteina, la clusterina, que se
encuentra en el plasma sanguineo y que tam-
bién parece estar asociada al desarrollo, severi-
dad y progresion de la enfermedad de
Alzheimer. Lo hace el 6 de julio, en una entre-
vista telefonica de tres minutos con una inves-
tigadora del Alzheimer Research Trust.

A mediados de agosto del 2010 se retoma la
cuestion de la deteccion precoz en los medios
de comunicacion espanoles. Casi todas las
informaciones surgen a raiz de un articulo
publicado en la revista Archives of Neurology. El
primero en divulgarlo es TVE, el dia 10. Se
trata de una cronica de un minuto y catorce
segundos hecha en Nueva York y en la que se
recogen las declaraciones del director del estu-
dio y de una de las voluntarias participantes
en la extraccion de liquido medular. Emplea
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imagenes de todo tipo, desde una consulta
médica, hasta un centro asistencial pasando
por un laboratorio y el domicilio de una
paciente. También se vale de infografias para
explicar el proceso de extraccion de la mues-
tra y al tiempo que aborda el descubrimiento
zanja el debate que habia en ese momento en
EE. UU. diciendo que aunque no haya cura
para la enfermedad la deteccion precoz permi-
tird que los medicamentos que se emplean en
la actualidad sean m4s efectivos.

Iméagenes de la cronica emitida por TVE
el 10 de agosto de 2010

FUNDACIO VILA CASAS

Al dia siguiente esa misma noticia aparece
publicada en El Pais. La titula «Primer test
para la deteccion precoz del alzhéimer» y, ade-
mas de explicar en qué consiste el avance, reco-
ge las impresiones del presidente de la
Confederacion Espanola de Asociaciones de

Familiares de Alzheimer (CEAFA).

RNE le dedica casi doce minutos y medio a la
informacion en el programa «No es un dia cual-
quiera». Tras la entradilla da paso a un audio
extraido de la pelicula «;Y ta quién eres!», de
Antonio Mercero, que trata sobre la enferme-
dad de Alzheimer. Un comienzo muy emotivo
que sirve para dar paso a una entrevista en
directo con el presidente de CEAFA, en la
que éste valora el descubrimiento como un
hecho muy importante que aunque no permi-
tira curar la enfermedad si frenard la progre-
sion de la misma ya que permitira actuar, far-
macoldgica y terapéuticamente, mucho antes.

Por su parte el diario La Vanguardia espera a
los dias previos al Dia Mundial del Alzheimer
para hacerse eco de la noticia. En «Mejora la
deteccion precoz del alzheimer» dedica dos
péaginas a hablar de la investigacion y a despe-
jar dudas (como si hacer sudokus o dieta
ayuda a frenar la enfermedad, etc). Mas ade-
lante, en «Lo que usted quiere saber», parece
seguir los mismos pasos que The New York
Times, planteando también la cuestion sobre
la idoneidad de detectar precozmente una
enfermedad que no tiene cura.
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Pasqual Maragall

Todos los medios de comunicacion espano-
les incluidos en el estudio -El Pais, La
Vanguardia, TVE y RNE- informaron de
nuevo en 2010 sobre Pasqual Maragall en
relaciéon a la enfermedad de Alzheimer. En
este caso NO por su anuncio y reconocimien-

Noticias sobre Pasqual Maragall

to publico de la enfermedad, sino por la gra-
bacion de una cinta documental que narra

su dia a dia y el de su familia (Bicicleta, cucha-

ra, manzana) y la publicacién de un libro
(Pasqual Maragall mira) con fotografias
hechas desde su teléfono movil. Este topico
aparece hasta en 19 ocasiones durante el
periodo estudiado.

«El cine no siempre tiene un final feliz»

«Alzheimer en San Sebastian»

«La lucha de Maragall contra el Alzheimer, en San Sebastian»

«San Sebastian capea el temporal»

«Catalunya, al asalto de San Sebastian»

«Se presenta en San Sebastian el documental de Maragall»

«Se presenta en San Sebastian el documental de Maragall»

«Maragall conquista San Sebastian»
«"Me siento rara cuando me aplauden”»

«Mientras puedas, habla memoria»

«Documental sobre el Alzheimer con Maragall y Solé Tura»

«Coémo cuidar el cerebro»

«Carles Bosch»

«El documental de Maragall contra el Alzheimer»
«Los nifios sombrios de Villaronga»

«Un Festival con memoria»

«Luchar contra el olvido»

«La lucha de Pasqual Maragall llega a los cines»

«Autorretrato en movil de Pasqual Maragall»

El Pais 30/1/2010
La Vanguardia 12/8/2010
La Vanguardia 12/8/2010
El Pais 17/9/2010
La Vanguardia 18/9/2010
La 1 de TVE (TD1) 19/9/2010
La 1 de TVE (TD2) 19/9/2010
La Vanguardia 20/9/2010
El Pais 20/9/2010
El Pais 20/9/2010
La 1 de TVE 20/9/2010
La 1 de TVE 21/9/2010
La Vanguardia 21/9/2010
RNE 23/9/2010
El Pais 23/9/2010
La 1 de TVE 25/9/2010
La Vanguardia 1/10/2010
El Pais 2/10/2010
El Pais 24/11/2010
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El Pais fue el primer medio de comunicacion
de la muestra en hacerse eco del documental
de Carles Bosch. Cuando se publicé «El cine
no siempre tiene un final feliz» (30/1,/2010) la

cinta tenia el titulo provisional de
«Variaciones de las variaciones» y, segun el
cineasta, queria mostrar «la lucha de un hom-
bre cuya vida no se acaba tras el diagnostico».
Esta noticia atrajo la atencion del diario sobre
otros personajes publicos que padecen la
enfermedad, como Antonio Mercero, del que
se publicaron dos noticias.

El grueso de las informaciones sobre este topi-
co se concentra entre los meses de agosto y
octubre, en los que se registran 17 impactos.
El anuncio de la organizaciéon del Festival de
Cine de San Sebastian de incluir el documen-
tal Bicicleta, cuchara, manzana en su secciéon
oficial fuera de concurso fue el detonante de
esta cobertura periodistica. Comienza el 12 de
agosto, con dos informaciones -un breve y una
noticia- en La Vanguardia en la que se recogen
las declaraciones del director de la cinta,
Carles Bosch, sobre la grabacion.

Un mes mas tarde, en una informacion sobre
los problemas de financiacién del Zinemaldia,
el Festival de Cine de San Sebastian, El Pais se
refiere al documental como una de «las claves
de 2010» (17/9/2011), junto con la presencia
de actrices como Julia Roberts, o la entrega
del Premio Nacional de Cinematografia a

Alex de la Iglesia.
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Al dia siguiente, La Vanguardia («Catalunya al
asalto de San Sebastian», 18/9,/2010) también
habla del documental sobre Maragall, y aun-
que lo hace en el marco general del Festival
(recién inaugurado) le dedica la fotografia cen-
tral y parte de un destacado sobre el cine cata-
lan en la 58 edicion del Festival.

TVE difunde por primera vez esta informa-
cion el 19 de septiembre, mes en el que habla
del tema en cinco ocasiones (el 27% del total
de las noticias sobre el Alzheimer de este medio
en 2010). Lo hace en las dos principales edicio-
nes de sus informativos, el TD1 y el TD2, y en
este caso el documental Bicicleta, cuchara, man-
zana si es el tema principal de la noticia. Mas
de 3 minutos en total en los que se da voz al
director del documental, Carles Bosch y a la
esposa de Maragall, Diana Garrigosa.

Imagen de la noticia sobre el documental en TVE

'BICICLETA, CUCHARA, MANZANA'
de Carles Bosch
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Las reacciones del publico en el estreno de la
cinta en el Zinemaldia provocaron cuatro
impactos mas en tres medios de comunica-
cién. Tanto La Vanguardia, como El Pais y La
1 de TVE se hicieron eco del éxito del docu-
mental. En esta cadena de television se emitio
al dia siguiente todo un programa dedicado a
la enfermedad: La manana de la 1.
Coincidiendo con la celebracion del Dia
Mundial del Alzheimer se presentd el docu-
mental a su audiencia y se hablo sobre la
enfermedad: sintomas, tratamientos, expecta-
tivas y posibles formas de prevencion, para lo
que contaron con diversos expertos.

al desaparecer sus recuerdos. eSS
Su cuerpo estara, su cerebro no. 1 =
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Radio Nacional de Espaiia también hace una
cobertura extensa del tema. El 29/9/2010
dedica casi 30 minutos a hablar del documen-
tal de Maragall contra el Alzheimer en el pro-
grama En dias como hoy, que conduce Juan
Ramon Lucas. El Pais lo retoma en otras dos
ocasiones, ese mismo dia en «Los niflos som-
brios de Villaronga» (23/9/2010) vy el
2/10/2010 en la noticia «La lucha de Pasqual
Maragall llega a los cines». La ultima noticia
publicada sobre Maragall en 2010 hace refe-
rencia al libro del ex-presidente de la
Generalitat de Catalunya «Autorretrato en
movil de Pasqual Maragall» (El Pais,
24/11/2010).

Prevencion de la enfermedad

de Alzheimer

Durante el periodo estudiado aparecen noti-
cias contradictorias sobre los efectos del esti-
lo de vida en el desarrollo de esta enferme-
dad. Los diversos métodos de prevencién del
Alzheimer, desde una dieta saludable hasta
los juegos de entrenamiento mental o «brain
training» han dado lugar a siete impactos en
tres de los medios de comunicacion estudia-
dos: Time, The New York Times y Radio
Nacional de Espaia.
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«Workouts for Your Brain»
«Diet Is Linked to a Lower Alzheimer’s Risk»

«Jugar no te hace mis listo»

«Study: Lifestyle May Not Prevent Alzheimer’s»
«Years Later, No Magic Bullet Against Alzheimer’s»

«El ejercicio mental acelera la demencia una vez que

esta aparece»

Time 18/1/2010
The New York Times 20/4/2010
El Pais 21/4/2010
Time 14/6,/2010
The New York Times 29/8/2010
El Pais 2/9/2010

RNE 30/9/2010
RNE 9/10/2010

El dia 18 de enero la revista estadounidense
Time publicé una informacién sobre los soft-
ware de entrenamiento mental -como el
Dakim BrainFitness System (que cuesta
1.588€), el videojuego para Nintendo DS
Brain Training (de 19€) o la Posit Science’s
Brain Fitness (de 273€)- , en la que se hace
eco de los resultados de algunos estudios
cientificos que defienden los beneficios de
estas aplicaciones para aumentar la capacidad
cerebral. Sin embargo el diario espanol El
Pais publico el 21 de abril una noticia que
destacaba exactamente lo contrario a raiz de
una investigacién publicada en la revista
Nature en la que se hacia referencia a un ensa-
yo que descarta que los videojuegos de entre-
namiento mental aumenten la capacidad
intelectual ya que el aprendizaje se limita a las
tareas practicadas. En septiembre va mas alla
y destaca que «el ejercicio mental acelera la
demencia una vez que esta aparece», también
a raiz de una investigacion publicada en
Nature.
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A la alimentacion se refiere The New York
Times en «Diet Is Linked to a Lower
Alzheimer’s Risk» (20/4/2010) donde difun-
de una investigacion publicada en Archives of
Neurology (en la edicion online el 12 de abril
y en la edicion en papel en junio de 2010)
que asegura que «las personas mayores pare-
cen tener un menor riesgo de padecer
Alzheimer si consumen una dieta rica en pes-
cado, pollo, frutas, frutos secos, verduras de
hojas verdes, verduras como el brocoli y la
coliflor, aceite y vinagre» aunque el autor
principal de la misma asegura que «el estudio
‘no prueba una relacién de causa-efecto entre
el consumo de esta dieta y un menor riesgo
de desarrollar la enfermedad, aunque sabe-
mos que estos alimentos se han asociado con
resultados beneficiosos para otras enfermeda-
des médicas’». Es decir, que aunque hay indi-
cios de que una alimentacién saludable dis-
minuye el riesgo de padecer Alzheimer, esto
es algo que aun no se puede demostrar cien-
tificamente.
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La misma idea de que no esta suficientemen-
te demostrado que el estilo de vida pueda pre-
venir el desarrollo de la enfermedad de
Alzheimer, la recoge la revista Time el 14 de
junio a raiz de un estudio desarrollado por los
Institutos Nacionales de Salud (NIH en sus
siglas en inglés) de EE. UU. En él informa
sobre las contradicciones entre 165 articulos
cientificos publicados entre 1984 y 2009 que
investigaban la efectividad de los diferentes
métodos de prevencién. El 29 de agosto apa-
recio de nuevo una informacion similar en la
cabecera neoyorquina.

El tinico medio espafol que informo sobre la
prevencion de la enfermedad fue RNE. En el
Esto me suena del 30 de septiembre, a raiz de la
llamada de un oyente, entrevistaron a la
Directora del grupo de Neurodegeneracion del
Instituto Cajal del CSIC, quien defiende el
efecto neuroprotector y terapéutico de los can-
nabinoides en relacién con la enfermedad de
Alzheimer. Mas adelante, en No es un dia cual
quiera (9/10/2011), el equipo del programa se

puso en contacto con el Centro de Referencia

Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedad de Alzheimer y otras Demencias
para responder a las preguntas de dos oyentes
sobre las pruebas y formas de prevencion de la
enfermedad. Un médico de familia de dicho
centro destacd en este programa radiofénico
que «al no conocerse la causa exacta de la enfer-
medad no se puede determinar un método de
prevencién definitivor.

Dia Mundial del Alzheimer
La celebraciéon del Dia Mundial del Alzheimer

supone un aumento de las informaciones
sobre esta enfermedad en los medios de comu-
nicacion espanoles. La prensa se hace eco de
los datos que instituciones sanitarias y asocia-
ciones de familiares envian a las redacciones y
las radios y televisiones nacionales dedican
programas enteros a este tipo de demencia.
Entre TVE y RNE dedicaron mas de 3 horas a
hablar de esta conmemoracion.

«Celebracion Dia Mundial del Alzheimer»
«Dia del Alzheimer y sistema legal»

«Dia mundial de la enfermedad de Alzheimer»

«Cémo cuidar el cerebro»

RNE 18/9/2010
El Pais 20/9/2010
RNE 20/9/2010
RNE 21/9/2010
RNE 25/9/2010
TVE 21/9/2010
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El primer medio en hacerse eco de la celebra-
cién, y también el que hizo una cobertura
mas amplia de la misma (4 informaciones
que superan las dos horas de duracion) fue
Radio Nacional de Espana. El sabado 18 de
septiembre emitid6 una edicion especial de
Juntos paso a paso, un programa de servicio
publico especializado en informacion sobre
personas mayores y con discapacidad. En este
espacio, dedicado al Alzheimer, se entrevisto al
Director General de la Fundacién Mutua
Madrileiia, Lorenzo Cookling. Se trataron
temas como la puesta en marcha de cursos
para garantizar la formacion necesaria para el
cuidado de estos enfermos por sus familiares
y un libro que recoge 100 consejos para ellos.
Ademsds se atendieron llamadas de oyentes
sobre diversas cuestiones. Los que pregunta-
ron sobre el Alzheimer lo hicieron sobre los
alimentos ricos en vitamina B para prevenir
la enfermedad y sobre las bolsas de trabajo
para cuidadores especializados. El sabado 25
de septiembre, se recuperd el tema en el
mismo programa, emitiendo una entrevista al
presidente de la Confederacion Espanola de
Asociaciones de Familiares de Enfermos de

Alzheimer (CEAFA).

Antes hubo otros dos impactos en la misma
emisora. El primero de ellos en Espaia
Directo, en el que se dedican m4s de 54 minu-
tos a hablar de diversos temas relacionados
con la enfermedad, desde centros asistencia-
les como el Centro Alzheimer Ledn recién
inaugurado, avances cientificos, etc. El segun-
do es un suplemento tematico sobre el Dia
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Mundial de la Enfermedad de Alzheimer de

nueve minutos de duracion en el que se da
voz a expertos del Centro de Biologia
Molecular de Madrid, de la Unidad
Cientifica del Proyecto Alzheimer, de la
Asociacion Nacional de Alzheimer y de
CEAFA, ademas de a algunos pacientes. En
él se tratan temas como las pruebas de diag-
nostico por resonancia magnética y andlisis
del liquido cefalorraquideo, los firmacos
existentes (sintomdticos y modificadores), el
dia a dia con el enfermo de Alzheimer, la
importancia de la estimulacién cognitiva y el
papel del cuidador. También se plantea el
dilema ético de saber con antelacion que se
va a padecer una enfermedad que no tiene
cura.

La Marnana de la 1 de TVE dedico todo el
programa del 21 de septiembre al Alzheimer
con motivo de la celebraciéon del Dia
Mundial de la enfermedad. Mas de una hora
en la que se explicd qué es la enfermedad de
Alzheimer, como se descubrid, qué sintomas
tiene, etc. Se informd de los avances en inves-
tigacion que hubo durante el 2010 en diag-
nostico precoz de la enfermedad y se atendie-
ron consultas en directo, ademas de dar con-
sejos de alimentacion y estilo de vida saluda-
ble y hablar del documental sobre el
Alzheimer de Pasqual Maragall.

En prensa, la tnica referencia a la conmemo-
racion del Dia Mundial del Alzheimer esta en
El Pais, que el 20 de septiembre publicé una
opinion de una médico psiquiatra sobre «Dia
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del Alzheimer vy sistema legal» en el que habla
del vacio legal que existe para los casos de
abuso y maltrato a personas con demencia en
centros asistenciales.

Otros temas de los que se habla durante el
2010 son los fracasos de los ensayos clinicos de
diferentes medicamentos para el Alzheimer
(aunque solo en EE. UU.), de la relacion entre
los traumatismos craneoencefalicos y el desa-
rrollo de la enfermedad, y del papel de los cui-
dadores.

A finales de afio muchos medios de comunica-
cion, aunque ninguno de los incluidos en la
muestra de este estudio, informaron sobre una
investigacion llevada a cabo por investigadores
del Centro de Ciencias Médicas de la
Universidad de Texas, que habian logrado res-
taurar el aprendizaje y la memoria en ratones
con enfermedad de Alzheimer mediante el
aumento de la proteina de unién a CREB
(CBP). Publico, Diario Médico, Telecinco y la
revista Muy Interesante’ informaron sobre la
investigacion publicada en la revista Proceedings
of the National Academy of Sciences.

10 www.telecinco.es/informativos/tecnologia/noticia/ 100031469/
El+alzheimer+tiene+cura

www.muyinteresante.es/el-alzheimerse-puede-curar

neurologia.diariomedico.com/2010/12/15/area-cientifica/especialidades/neurologia/
proteina-cbp-restaura-memoria-en-animales-con-ea

www.publico.es/351644/proteina-revierte-perdida-de-memoria-en-ratones-con-alzheimer
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la enfermedad

a repercusion medidtica de los persona-

jes publicos es clave en la toma de con-

ciencia de la sociedad sobre las enferme-
dades. En el caso del Alzheimer ha sido y con-
tinda siendo muy importante, no hay mas
que ver el impacto mediatico de Pasqual
Maragall desde que anuncié publicamente
que padecia la enfermedad y la gran cobertu-
ra mediatica de las acciones que lleva a cabo
la Fundacion Pasqual Maragall para la inves-
tigacion sobre el Alzheimer.

El que una enfermedad sea noticiable e inte-
resante para los periodistas provoca una
rapida reaccion en instituciones y empresas,
aumenta la informacion facilitada a la ciuda-
dania y con ello el conocimiento de la
dolencia. En el caso del Alzheimer hay ejem-
plos muy claros. El nimero de impactos en
la prensa aumentaba si un famoso reconocia
padecer la enfermedad o contribuir a la

La Vanguardia, 12 de junio de 1988

causa. Por ejemplo, a partir de que la actriz
americana Rita Hayworth, la famosa Gilda,
apareciese en la prensa por este motivo
comenzaron a surgir en todo el mundo mas
noticias. Coincidiendo con este hecho, se
observa también como aumenta la informa-
cion sobre becas para la investigacion de la
enfermedad, concursos, conferencias y expo-
siciones.

La Vanguardia,

5 de junio de 1988 Becas de Ciencia

Laboratorios
Esteve colabora
con la Fundacidn
Conde de |

Barcelona

La firma farmacéutica La~
boratorios del Dr. Esteve ha
dotado una beca complemen-
taria para el estudio de la en-
fermedad de "Alzheimer y
otras afecciones degenerati-

vas del sistema nervioso, que
concederd en breve la Funda-~

Dotadas por la Fundacién Conde de Barcelona con la colaboracién de Laboratorios Esteve

cion Conde de Barcelona,
constituida por «La Vanguar-

Jordi Alberch Vié, doctor en
Medicing y Cirugia por la Univer-
sitat de Barcelona. y Xavier Mon-
o TR

oAy por versitat
Auténoma de Barcelona, son los

que han
s dos becas de Ciencia que ha
concedido la Fundacion Conde de
Barcelona para el curso 1988-89,
con | colaboracitn de Laborato-
s Esteve,

que ampliardn estudios en distin-
bon contros CXITHRICIOs
mdos cn ¢l tratamicnto de afec-

Jondi Alberch (a la izquierda) y Xavier Montalbin

te for the Neurosciences en la

Jordi Alberch y Xavier Montalbén becas de Clencla

dias.

La colaboracion de Esteve
se ha hecho atendiendo la su-
gerencia de varios de los
miembros del Jurado de
Ciencia de ]a Fundacién, que
creyeron deseable dotar una
segunda beca para que el pos-
graduado de Medicina que
quedo finalisia en sus vola-
ciones pudiera disfrutar tam-
bién de tmalmpmmnteayu-
da econ6mica para financiar
sus estudios en el extranjero,
alendiendo a la calidad de su
curriculum acedémico y al
interés de su proyecto. de am-
pliacion de estudios. )

Esteve alendié inmediata-

mente la sugerencia del jura-

Eldoctor Alberch Vié, profesor
titwlar de Biclogia Celular en la  dad de Alzheimer, que desarrolla- r«ummm
Universitat de Barcelona, rit en el Fidia Greorgetown Institu- hinGuu.wu:ul_

Uuweuldld de Georgetown  de estudio de anwnupmnu!’m-
f DCY folipido en suero y liquido cefalo-
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do y dotd econdomicamente la
segunda beca cientifica de la i
Fundacién, becas que serdn |
dadas a conocer en breve. |
Componen el juradode Cien- |
cia los doctores Joan Ord, |
Raimon Parés y Liuis Daufi y ‘
el coordinador de Ciencia de

«La Vanguardia», Vladimir ‘
deScm:r.acmawmomm ‘
rio del jurado Josep Maria ‘
Casasiis. ‘
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Rita Hayworth

La actriz americana fue el primer personaje
publico que se relaciond con la enfermedad
de Alzheimer. En un primer momento, su
estado fisico y mental se asocié al alcoholis-
mo, pero pronto se rectifico y se dijo que
padecia este tipo de demencia. En 1981 los
periodicos neoyorquinos publicaron la noticia
y desde entonces las informaciones sobre la
enfermedad aumentaron en los medios de
comunicacion de todo el mundo. Influyo
también el hecho de que su hija, la princesa
Yasmina Aga Khan, se convirtiese en activista
para recaudar fondos para la investigacién y
asistencia a enfermos.

En Espafa se la menciona en muchas de las
noticias que informan sobre la enfermedad,
ya versen sobre avances, estadisticas oficiales o
galas benéficas. Hayworth aporta cercania
para aquellos que no conocen un caso de
Alzheimer y también normalidad a la enferme-
dad, ya que fue una persona capaz de memori-
zar guiones sin problemas. Aunque también
hay casos en los que este recurso se empled
como simbolo de las consecuencias de la enfer-
medad (ver la imagen de Rita Hayworth en el
apartado de Creacién del estigma, pag. 22).
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La Vanguardia, 19 de marzo de 1985

La enfermedad de Alzheimer
la padecen 200.000 ancianos

Madrid. (Europa Press.) -
Doscientos mil ancianos en Espa-
fia padecen la enfermedad de Al-
zheimer, que conduce a la total
desintegracion de Ja inteligencia,
seglin manifiesta el doctor Alber-
to Portera, jefe del servicio de
Neurologia del Hospital Primero
de Octubre de Madrid, en una en-
lrevista publicada en el “Boletin
del Colegio Oficial” madrilefio.

La enfermedad, dice el doctor
Portera, es de cardcter progresivo

tuda termina desconectada del
mundo. El deterioro psiquico lle-
g4 antes que el fisico, y éste tam-

y degenerativo, y la persona afec-

bién acaba produciéndose. Fsta
enfermedad es padecida actual-
mente por Rita Hayworth, vy su
hija Yasmina Ali Khan ha hecho
un llamamiento para pedir es-
fuerzos investigadores para atajar
el mal. :

La enfermedad se Hama Al-
zheimer a causa de ser éste el nom-
bre de su descubridor.

El doctor Portera manifiesta
que "la enfermedad comienza con
la pérdida de la memoria para
acontlecimientos recientes, de
modo mucho mas intenso que la
mala memoria de la que se quejan
gran parte de fos adultos™.

Al afno siguiente de su muerte, su hija comen-
z6 a organizar cenas benéficas anuales a favor
de las victimas de la enfermedad de
Alzheimer. El tiron de los personajes famosos
que acudian a estas galas aument$ la presen-
cia de la enfermedad en los medios.

La Vanguardia, 18 de mayo de 1988

Gala de artistas
contra el mal
de Alzheimer

La princesa Yasmina Aga Khan, hijs de
Ria Hayworth, st jueto con 1 actriz

masificws como un covejecimienln

i 0o 1 stieias cerstreiin. 6 bt

¥istaima, inlenta borrar dede hace

b emtendids idea da que Rits muns s coa-

mum;umhm

o scente-ca s alogria de vivie de la que buro
mumesns ccanane, 1o

) n
qus el vincula con 5 origen hispanc.
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Ronald Reagan

Segun escribe David Shenk en su libro El alz
heimer (Espasa Calpe, 2001), el ex presidente
norteamericano «nunca fue especialmente
admirado por su memoria». Hoy se debate
sobre si padecia la enfermedad cuando aun
estaba en la Casa Blanca durante su segundo
mandato presidencial (1985-1989), algo que
en su dia negd su médico personal, John
Hutton. El lo reconocio el 5 de noviembre
de 1994, en un manuscrito en el que confe-
saba ser «uno mas de los millones de nortea-
mericanos que padecen Alzheimer». En la
carta explico que al conocer el diagnostico
tuvo que decidir junto con su mujer si lo
harian publico o no, y que finalmente lo
hicieron para que «se promueva una mayor
concienciacion sobre esta enfermedad» y
«fomentar un conocimiento mas claro de los
individuos y las familias que la padecens».

Su compromiso con la enfermedad ya habia
quedado patente en noviembre de 1982
cuando, coincidiendo con el Dia de Accién
de Gracias proclamo una semana de toma de
conciencia en todo el pais sobre la enferme-

dad de Alzheimer (The New York Times,
9/11/1983).

En 1995 la familia Reagan creé el Instituto de
Investigacion Ronald y Nancy Reagan dentro
de la Alzheimer’s Association para promover
iniciativas que acelerasen el avance en la inves-
tigacion y el conocimiento del Alzheimer.
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Carta en la que Ronald Reagan reconoce
que tiene Alzheimer
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Fuente: John Douglas French Alzheimer’s Foundation

La Vanguardia, 24/5/1998
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Adolfo Suarez

En el caso de Adolfo Sudrez Gonzalez,
Presidente del Gobierno de Espafa entre
1976 y 1981, fue su hijo quien hizo publica la
enfermedad del ex presidente durante una
entrevista para el programa de TVE «Las
cerezas» el 31 de mayo de 2005, cuando
Sudrez ya estaba en fases avanzadas de la
enfermedad. Hizo publico que se la habia
ocultado incluso a la familia «para evitarles
sufrimiento». Desde entonces su nombre
aparecio asociado al Alzheimer en prensa,

Noticias que relacionan a Adolfo Suarez con la enfermedad de Alzheimer

«El hijo de Suarez revela que el ex presidente ha perdido

sus facultades»

«Pasqual Maragall revela que padece Alzheimer desde

hace unos meses»

«El alzhéimer sale del agujero»
«Cuando la curacion no es posible»
«El ejemplo de Maragall»

«Algunas cosas es mejor que no se sepan nunca»

«Mi padre no reconocié al Rey pero noto el carifio»

«Puedo prometer y prometo... »

«La foto evoca la concordia, lo mejor de nuestra vida politica»

«Mas de 4.000 personas dicen adids a Solé Tura»
«140 minutos con Suérez»

«Rafael Fernandez, ex presidente de Asturias»

aunque no tanto como el de otros personajes
publicos. En El Pais, hasta el 31 de diciembre
de 2010, el nombre de Adolfo Suarez acom-
pania al término Alzheimer en doce ocasio-
nes desde el momento del anuncio, en 2005.
La mayoria de las ocasiones se producen una
vez que Pasqual Maragall reconocié que tam-
bién padecia la enfermedad, para comparar
cémo les ha afectado la enfermedad o para
aclarar que personas mentalmente activas
también pueden padecerla.

El Pais, 1/6/2005

EL PAIS, miérooles | de junio de 2005
1/6/05 o ‘
El hijo de Suarez
revela que el ex
21/10/07 aq :
presidente ha perdido
22/10/07 sus facultades
8/11/07 EFE. Madrid
Adolfo Suarez Ilana, hijo del ex-
23/ 12/ 07 presidente del Gobierno Adolfo
Suirez, aquejado por la enferme-
1 5 / 5 / 08 dad de Alzheimer. explico ayer
que su padre “ya no recuerda
18/7/08 que fue presidente del Gobierno
¥ no conoee a nadie”,
Swirez Ilana. que intervino
19/ 5/ 09 en el programa Las cerezas de
TVE. relato que el ex presidente
19/5/09 supo, “hasta la pérdida casi com-
pleta de sus facultades mentales.
6/12/09 hace dos anos. de la enfermedad
que padecia. y que tratd siempre
24/ 1/ 10 de disimularla™ para evitarles su-
frimiento.
24/12/10
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[ os rostis
la enfermedad

Pasqual Maragall

El impacto mediatico del ex presidente de la
Generalitat de Catalunya, Pasqual Maragall,
ha sido mucho mayor que el de Sudrez. En el
mismo diario, El Pais, se publicaron 22 noti-
cias sobre él y el Alzheimer entre 2007 y 2010
(mientras que en el caso de Sudrez, el diario
publico once textos en el mismo tiempo). El
interés del periodico por el tema disminuyo
progresivamente para volver a remontar en
2010, cuando comenzo a hablarse de la pelicu-
la documental «Bicicleta, cuchara, manzana» y
del libro «Pasqual Maragall mira». Como se
puede comprobar en el apartado sobre El
Alzheimer en 2010, el documental aumenté la
noticiabilidad del tema. Y no solo atrajo la
atencion de los medios sobre estas acciones,
sino sobre la enfermedad en general para con-
cienciar a la sociedad sobre la importancia
que tiene el Alzheimer en la actualidad.

FUNDACIO VILA CASAS

Numero de noticias publicadas en El Pais en
las que se menciona a Pasqual Maragall en relacién
a la enfermedad de Alzheimer
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Maragall destaca por ser mas activo que otros
personajes publicos que han tenido o tienen
la enfermedad, lo que le ha proporcionado
mas visibilidad no solo a él, sino también a la
demencia. En su caso merece la pena destacar,
ademds del documental y el libro, su presen-
cia en actos publicos -que asegura la mencion
a la enfermedad en los medios de comunica-

cion- y su apoyo a la investigacion por medio
de la Fundacién que lleva su nombre y con la
que pretende «promover, fomentar y dar
apoyo a la investigacidn cientifica en el ambi-
to del Alzheimer y de las enfermedades neuro-
degenerativas relacionadas» segiin datos de la
pagina web de la Fundacién Pasqual Maragall
para la investigacion sobre el Alzheimer.

Imagen de la web de la pelicula ‘Bicicleta, cuchara, manzana’

SECCION OFICIAL

. Diputaci Jff Grrain o e
o @ o ] S
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Noticias que relacionan a Pasqual Maragall con la enfermedad de Alzheimer

21/10/2007

«Pasqual Maragall revela que padece Alzheimer desde
hace unos meses»

«Contra ‘Eisenhower’»

«Poner la cara»

«El alzhéimer sale del agujero»

«Cuando la curacion no es posible»

«La memoria perdida de Solé Tura»

«El ejemplo de Maragall»

«Maragall intenta presentar, sin éxito, una lista con otro partido»
«Maragall trata en el cine su lucha contra el alzhéimer»

«'El alzhéimer no se puede vivir solo, es una tristeza’»

«La accidentada biografia de Maragall»

«Pasqual Maragall confirma que Zapatero y Montilla le forzaron
a dejar la politica»

«Maragall: ‘Si eres ex, eres adorable porque no tienes poder’»
«El cine no siempre tiene un final feliz»

«Jueces, fiscales y victimas de Franco se movilizan contra
el proceso a Garzén»

«San Sebastian capea el temporal»

«Mientras puedas, habla memoria»

«Me siento rara cuando me aplauden’»
«Contra el alzhéimer: cuidemos al cuidador»
«Los nifos sombrios de Villaronga»

«La lucha de Pasqual Maragall llega a los cines»

«Autorretrato en movil de Pasqual Maragall»

21/10/2007
22/10/2007
22/10/2007
8/11/2007
23/12/2007
23/12/2007
1/2/2008
17/9/2008
20/9/2008
25/10/2008
28/11/2008

24/10/2009
30/1/2010
10/4/2010

17/9/2010
20/9/2010
20/9/2010
21/9/2010
23/9/2010
2/10/2010
24/11/2010
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Las noticias
mas esperadas




Las noticias
mas esperadas

n una enfermedad como el Alzheimer,
que no tiene cura y en la que los prime-
ros sintomas no son evidentes hasta 10
anos después de que aparezca, es logico que
las noticias mas deseadas sean encontrar un
tratamiento curativo y un método que permi-
ta detectar la enfermedad en fases tempranas.

Algunos especialistas avivan este interés. Es el
caso del neurdlogo Joaquin Fuster, quién en
2007 declaro: «Vamos a curar el alzheimer en
5 0 10 afios»'.Sin embargo el secretario de la
Fundacion Alzheimer Espana y ex presidente
de Alzheimer Europe, el Dr. Jacques Selmes",
declar6 que «la investigacién sobre la enferme-
dad de Alzheimer esta viviendo un "periodo
de crisis" que dura casi 15 afos» en los que
«no se ha producido ningun avance farmaco-
logico en este campo» y «por desgracia, no hay
senal alguna de la proxima aparicion de un
medicamento capaz de tratar o de prevenir de
forma definitiva»" este tipo de demencia. Para
el Dr. Selmes «los continuos fracasos estin
propiciando que se forme un "cuello de bote-
lla" en la investigacién en Alzheimer que "obs-
taculiza" la apariciéon de nuevos tratamien-
tos»'*. Esto a pesar de que segun el informe
2010 Medicine in Development for Alzhei-mer’s
Disease publicado por Pharmaceutical
Research and Manufacturers of America
(PhRMA), los laboratorios biofarmaceutticos
estadounidenses estan investigando 79 farma-
cos para tratar la enfermedad de Alzheimer,
18 para los combatir los trastornos cognitivos
y 2 para las demencias.

11 www.zurichschule.com/docs/revistas/Zurinfo02.pdf

12 Jacques Selmes. Doctor en Medicina. Vicepresidente de la Fundacion Alzheimer
Espana. Ex-Presidente de Alzheimer Europa.

13 www.europapress.es/salud/salud-bienestar-00667/noticia-experto-advierte-crisis-
investigadora-alzheimer-20110308120143.html

14 www.europapress.es/salud/salud-bienestar-00667/noticia-experto-advierte-crisis-
investigadora-alzheimer-20110308120143.html
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Diagnéstico precoz

La deteccién precoz del Alzheimer es un tema
recurrente en los medios de comunicacion, y
que tiene ademas una tendencia alcista en los
ultimos anos. En la base de datos del Informe
Quiral existen 91 registros de noticias que
hablan de avances en el diagndstico precoz de

la enfermedad desde 1998.

Numero de noticias sobre el diagnoéstico precoz

del Alzheimer
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En estos doce anos la prensa espanola hablé de
diferentes métodos de deteccion, desde los
infrarrojos, a la resonancia magnética, pasando
por el andlisis del liquido cefalorraquideo, test
sanguineos y biochips. El hecho de que la
enfermedad aparezca 10 afos antes de que se
manifiesten los primeros sintomas justifica la
importancia que se le da a este tema. También
que el hecho de que se detecte «tarde en uno de

cada tres casos» (La Vanguardia, 21/9/09).
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Las fechas de implantacion de estos métodos
de diagndstico son una constante en los dia-
rios incluidos en la muestra del Informe Quiral.
Noticias como «El Insalud hara pruebas de
deteccion precoz del Alzheimer en el 2000»

(El  Pais, 22/9/1999) o «Expertos en
Alzheimer creen que la préxima década sera
posible ralentizar la enfermedad» (ABC,

22/7/2006) se aventuran a hablar de fechas.

La ética del diagnostico precoz en una enfer-
medad que no tiene cura es otra constante en
estas noticias: «Por duro que sea, para algunas
personas es positivo saber que padecen
Alzheimer» (ABC, 8/6,/2002), «Si tuviera que
sufrir Alzheimer querria saberlo con antela-
cién» (El Pais, 8/6/2002), «Es util para hacer
planes de futuro» (El Pais, 8,/06,/2002), «Who
benefits From Early Diagnosis of alzheimer’s!»

(The New York Times, 4/8/2010).

Noticias sobre el diagndstico precoz de la enfermedad de Alzheimer

«Cientificos alemanes desarrollan el primer test para el diagnostico
precoz del Alzheimer»

«Equipos cientificos ensayan nuevos sistemas para detectar
precozmente el Alzheimer»

«Deteccion precoz con infrarrojos»
«La resonancia magnética puede diagnosticar el Alzheimer precoz»

«Los expertos reclaman el diagndstico precoz de los enfermos
para combatir el Alzheimer»

«El Alzheimer, tercer problema sanitario tras el cancer
y los males cardiacos»

«El Insalud hara pruebas de deteccion precoz del Alzheimer
en el 2000»

Meédicos de EE. UU. desarrollan una técnica para el diagnostico
precoz del Alzheimer»

«La depresion, jun sintoma precoz de Alzheimer?»
«El Clinic detectara el riesgo de Alzheimer»

«El Clinic notifica a miembros sanos de una familia con afectados
de Alzheimer que tendran la dolencia»

«El diagnostico precoz de Alzheimer suscita cautela entre
los expertos»

FUNDACIO VILA CASAS

La Vanguardia 20/7/1998
La Vanguardia 21/9/1998
La Vanguardia 25/10/1998
El Mundo 3/1/1999
La Vanguardia 21/9/1999
El Periédico 22/9/1999
El Pais 22/9/1999
La Vanguardia 23/11/1999
El Mundo 18/12/1999
El Periédico 15/6,/2001
ABC 7/6/2002
ABC 8/6/2002
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Titular

«Las asocjaciones de Alzheimer apoyan la deteccion precoz
y los médicos piden cautela»

«Por duro que sea, para algunas personas es positivo saber
que padecen Alzheimer»

«Los expertos muestran sus reservas ante el diagnostico
precoz del Alzheimer»

«Si tuviera que sufrir Alzheimer querria saberlo con antelacion»
«Es util para hacer planes de futuro»

«Genética y Alzheimer»

«;Se puede predecir el Alzheimer? »

«Alzheimer: ;Un favor?»

«Sobre el Alzheimer»

«Enfermos de Alzheimer»

«Estamos en una nueva fase contra el Alzheimer»

«Seiscientas mil victimas del mal del olvido»

«El primer combate contra el Alzheimer»

«Un hallazgo abre la puerta a la deteccién precoz del Alzheimer»
«Mas cerca de la deteccion precoz del Alzheimer»

« (Hay métodos para detectar precozmente el Alzheimer? »

«La resonancia magnética ayuda a detectar signos de Alzheimer
en personas sanas»

«Fotos cerebrales detectan el Alzheimer a los 20 afios»
«La importancia del diagndstico precoz»

«Una nueva técnica desarrolla en imagenes la progresion

del Alzheimer»

«Freno al mal de Alzheimer»
«Alzheimer»

«Test para detectar pronto el Alzheimer

«Expertos aseguran que el diagndstico precoz permite frenar
el Alzheimer»
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La Vanguardia

ABC

ABC

El Pais
El Pais
ABC

La Vanguardia
La Vanguardia

La Vanguardia

El Periédico
El Mundo
ABC

La Vanguardia

El Pais
El Pais
ABC
ABC

El Mundo
El Pais
ABC

ABC
ABC

El Mundo
El Pais
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8/6/2002
8/6/2002

8/6/2002

8/6/2002

10/6/2002
13/6,/2002
18/6,/2002
25/6/2002
29/6/2002
10/7/2002
21/9/2002
07/4/2003
15/4/2003
29/4/2003
24/5/2003

29/11/2003

20/12/2003

4/1/2004
21/2/2004

7/8/2004

18/9/2004
23/4/2005
19/1/2006

8/6/2002
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«Exgbertos en Alzheimer creen ccllue la proxima década sera
posible ralentizar la enfermedad»

«El Alzheimer cumple 100 afios con un atisbo de esperanza»
«Pillados por el Alzheimer»

«Los casos de Alzheimer se van a duplicar en Espafa en 20 afios»
«El Alzheimer precoz puede diagnosticarse en el fluido espinal»
«Un estudio relaciona 23 proteinas con el alzhéimer»

«Un nuevo test detecta antes el alzhéimer»

«Escaneres para la deteccion precoz del mal de Alzheimer»

«El Centro Alzheimer ha logrado ‘vencer la propia indiferencia’»

«Perder peso puede ser un sintoma precoz de demencia entre las
mujeres»

«El Alzheimer sale del agujero»
«Alzheimer, vivir con el diagndstico»
«El tabaco y el alcohol provocan el desarrollo precoz del alzheimer»

«La Fundacion Pasqual Maragall para la lucha contra el alzheimer
busca fondos privados»

«Alzheimer, un reto burocratico»

«El retraso en el diagnostico de la demencia ronda el ano
y medio en Espafna»

«Detectar el alzhéimer antes de que aparezcan sintomas»
«El alzheimer»
«Los cientificos buscan un test para detectar quién sufrira alzheimer»

«Investigacion internacional de la Fundacion Maragall contra
el ‘alzheimer’»

«Nuevas técnicas avanzan hacia un diagnostico precoz del
alzhéimer»

«La ‘huella’ quimica del Alzheimer»
«Cada 15 minutos un nuevo drama»

«Uno de cada tres casos de alzheimer se detecta tarde»
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ABC

El Mundo
El Pais

El Mundo
ABC

El Periédico
El Periédico
El Mundo
ABC

El Mundo

El Pais
ABC
ABC
ABC

ABC
El Periédico

El Pais

La Vanguardia

La Vanguardia

El Pais

El Pais

El Mundo
ABC

La Vanguardia

22/7/2006

16/9/2006
22/9/2006
22/9/2006
13/12/2006
13/12/2006
22/12/2006
24/12/2006
9/3/2007
21/8/2007

22/10/2007
27/10/2007
19/4/2008
20/6/2008

20/9/2008
21/9/2008

20/1/2009
14/2/2009
14/2/2009
14/2/2009

7/1/2009

23/7/2009
21/9/2009
21/9/2009

AV DorEd

Informe Quiral * Las noticias mas esperadas 64



«A la busqueda de un detector precoz del alzhéimer»

«Cuando la cabeza ya no esta para realizar las gestiones
economicas»

«La dificultad para manejar el dinero puede ser un indicador
precoz de la enfermedad de Alzheimer, segin un estudio»

«Un ‘biochip’ detecta precozmente el alzhéimer»
Diagnosticar cuanto antes la enfermedad de Alzheimer
«Promise Seen For Detection Of Alzheimer’s»
«Diagnosing Alzheimer’s»

Hospice Patients Aid in Research

«Could Alzheimer’s be predicted by a simple blood test? »

«New Scan May Spot Alzheimer’s»

«Guidelines seek early detection of Alzheimer’s»
«New Ways to Diagnose Alzheimer’s»

«Taking an Alternative Path in Fighting the Diseases»
«Drug Trials Test Bold Plan to Slow Alzheimer’s»
«Alzheimer’s Isn’t Up to the Test»

«Who benefits From Early Diagnosis of alzheimer’s?»
«In Alzheimer’s Research, Hope for Prevention»

«In Spinal Test, Early Warning On Alzheimer’s»
«Early Detection of Alzheimer’s»

«Diagnosticar el alzheimer antes de que aparezcan
los primeros sintomas»

«Primer test para la deteccion precoz del alzhéimer»

Una proteina en pacientes de Alzheimer que puede ser
definitiva para el diagnostico precoz de la enfermedad

«Primer test para la deteccién precoz del Alzheimer»
«Mejora la deteccion precoz del alzheimer»

Un nuevo método para detectar el mal de Alzheimer
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El Pais
El Mundo

El Mundo

El Pais

RNE

The New York Times
The New York Times
The New York Times
BBC

The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
The New York Times
TVE

El Pais
RNE

RNE
La Vanguardia
RNE
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22/9/2009
24/9/2009

24/9/2009

26/11/2009
5/4/2010
24/6,/2010
24/6,/2010
24/6,/2010
6/1/2010
13/7/2010
14/7/2010
14/7/2010
16/7/2010
17/7/2010
19/7/2010
4/8/2010
5/8/2010
10/8/2010
10/8/2010
10/8/2010

11/8/2010
11/8/2010

15/8/2010
19/9/2010
21/9/2010
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Attacking Alzheimer’s

«’El futuro de la lucha contra el alzhéimer pasa por su

deteccion de forma precoz”»

For Edge on Alzheimer’s, Testing Early Treatments

Blood Test for Alzheimer’s - The Top 10 Everything of 2010

Insights Give Hope for New Attack on Alzheimer’s

«(Test detect Alzheimer’s Risks, but should patients be told?»

«Lo que usted quiere saber»

Un tratamiento
curativo

Encontrar una vacuna que proteja contra el
Alzheimer es una noticia incluso m4s deseada
que la anterior. Las cifras de afectados por la
enfermedad son preocupantes, y mas aun las
previsiones, ya que se trata de una dolencia
de personas mayores en un mundo que tien-
de a envejecer. Segun datos de la web de la
Fundacién Pasqual Maragall, «en cuatro déca-
das, el 35% de la poblacion mundial tendra
mas de 60 anos», edad a partir de la cual
puede aparecer la enfermedad.

Durante estos anos se hablo en 32 ocasiones
de la vacuna. En 1999 se hizo publica la noti-
cia de que «Una vacuna del Alzheimer consi-
gue buenos resultados con ratones» (El

Periédico, 9/7/1999). La mayoria de los
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Time 14/10/2010
La Vanguardia 8/11/2010
The New York Times 9/11/2010
Time 9/12/2010
The New York Times 14/12/2010
The New York Times 18/12/2010
La Vanguardia 23/12/2010

medios de comunicacion incluidos en la
muestra se hicieron eco de la misma, y ense-
guida empezaron a surgir las informaciones
sobre los plazos previstos para la utilizacion
de la misma en humanos: «Una vacuna
podria estar disponible antes de siete afios»
(El Pais, 6/8/2000). Los medios comenzaron
a hablar de «Milagro contra el olvido» (El
Mundo, 23/12/2000) y a publicar noticias
poco prudentes, que adelantaban aconteci-
mientos y eran demasiado optimistas, como
«"Curaremos el Alzheimer, jsin duda!"» (La
Vanguardia, 16/2/2001). La vacuna de la que
entonces todos los medios hablaban, entrd
en fase clinica en septiembre del 2001, pero
solo dos diarios de los incluidos en la mues-
tra publicaron la informacién. «Espana pre-
para nuevos test de diagnostico y una vacuna
contra el Alzheimer» (La Vanguardia,
22/9/2001) y «Comienzan ensayos en huma-
nos de una vacuna anti-Alzheimer» (El Pais,
25/9/2001). A los pocos meses se suspendio

el ensayo, pero los periddicos que habian
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Las noties
mas esperadas

cubierto la noticia del ensayo en humanos de
la vacuna contra el Alzheimer no difundie-
ron la mala noticia. Lo hicieron el ABC

(23/1/2002) «Suspendido el ensayo con la

vacuna contra el mal de Alzheimer» y El

La Vanguardia, 16/2/2001

Mundo (26/1/2002) «Por ahora, no habra
vacuna contra el Alzheimer». Ninguno de los
dos habia publicado nada al respecto hasta
entonces, lo que indica que no hay un segui-
miento de la noticia.

la £2d

“Curaremos el
Alzheimer, jsin duda!”

Tengo 50 afios. Naci en Barcelona. Soy neardlogo. Coording la unidad
de {a- Alzhel del insth clinico de Enfermedades del
Sistema Nervioso del hosplial Clinke de Barcelona. Estoy casado y
tengo 2 hijos, Oriol (27) y Montserrat (23). Soy de izquierdas y
agndstico. La vacuna antkAlzhelmer estd cerca

A CONntra

NEUROLOGO, ESPECIALISTA EN ALZHEIMER RAFAEL BLESA

LAVANGUARDIA

=No quiero tener Alzheimer: [ qué hogo?
=La actividad intelectual es un factor de
m Lu pyblulén oon menos estu-

windo tendré el primer sintoma

de Alchelmes?
-Probablemente, nunca.
~Ojal, pero, ;qué probabill

dades tengo de pldmtln'

=A los 65 afos, lo padece una de cada diez
personas. A los 85, una de cada cuatro.
= Cwinios enfermos hay ahom en Espafia?
~Unos 400000,
. Cwiles son los simomas?
-hptmquwmﬂmnpérdmde
memoria.
~Lao tij ;Diinde he dejado kas lkavesT™
Blﬂ:lm &

dios { Sn padece mas Alzhei
I.lymuhlulll respectn’

—bl ¥ no hay duda: una actividad intelec-
tual continuada, ¢l estar motivado por algo,
mnmﬂunﬁnmbmrm;. quum-
tiene las

=;Cémo ataca ol Alzheimer al cerchen”

—Mata neuranas. ¥ bastante répido EIA-
zheimer es una forma de demencia, la mds
frecuente, y, como ks demis, ligada al enve-

alenve- Avmau puade
Jecer. Hablo de l.nn pérdida que lama la wmod.nduslmprm,mhsduhmmlﬂn&
del de habla, . Tieme un origen genético?

dificultad parae muh:hpuhhu iddnea,
=LY luego? {Qué pasa lucgo?
—Desor Iy pérdi-

—Un 1% de los casos de Alzheimer es here-
dmmo ¥y podum (seis veoes de cada diez)

da decapackladel parala vida ootidm pa
a condugir, coure!tdéﬁmo. usar bos cubier-
108, Vestirse...

ZE1 enfermo va perdiend

~Progresivamente. Y, a.lﬁn:l,pnuisl hay
qm hmbludn \‘ hg,l incontinencia,
gritos... El

enfermo pierde la rwd«l de pensar, de
proyectar... Y no reconooe ya a nadie.

= Yasi mismao? s Sabe quién es 617

~Llega un momento en que no. Llega un
mamento en que su identidad ha muerto,

-Esto es tervible,

=8i, y al médico s le planiea un conflicto
éticor ;a quidn estd tratando? A qué indivi
doc? {D quizd 56l a un mrpo IIII carebro?

-Rupdulmw usted: ;qué op!

=Que ¢l pnnﬂpa.‘[ inl.nuumtu t'! ol carifio
¥ la digni Eso Pero
cul.ngo s uutb ©5 ya vegetativo...

—Phng.lmos qn coge una pnlnonln ¥ My

Pero, mmaque ese
mmwvak:pmmlmm tam-
bién se puede tener ¢l gen ¥, 5 algo no lo acti-
va, no declararse la enfermedad.

=Y el 99% de los casos restamtes?

-%eunummde Tactores diversos, exter-
mseinmﬁmnmmnmm hayper-
sonas con predisposici les fu

5 Yesog anor-
males de proteinas, lamados amiloides.
=Y ofimo actiian los amiloides?
=Matan newronas. Esos actimulog protei-
cos destriyen las nenronas,
—Me hahla, pues, de amenaras intemas...
si:p también d

m’:mdel.n proteina thau, que &5 1a sustan-
cia de que estin hechas las neuronas...

=Muy frigiles, nuestras newonas...

~5i, pero también muy versitiles. Se les
puede sacar mucho partido: jsi s estimulan
Ias conexiones entre las que aim no han
muerto, ¢l enfermo frena muchisimo los efec-
1o de su enfermedad, los mientizal

que
tensivos... Ahi Iarnmln dacide snmemm on
todo e50... jo que la naturaleza decidal

=, Hay medi par eso?
-SL estimulan numlm.lms, quem—
vivas per

=;Existe un perfil del candidato idenl a un
Alrheimer?

—Sabemos que las mujeres tienen mds ries-
go que los hombres. Los carentes de educa-
cidn intelectual, mis que los cultivados. Los
solteros, mas que los casados...

=D veras los solteros tienen mds riesgo?

=Lo dice un estudio estadistion publicado
en ¢l nimero 53 de la revista “Neuwrology™: a
log B5 afiog, se dan demencias en ol 10% de
los casados, en el 40% de los viudos, [y en el
T0% de los divorciados o solteros! Es asi.

. Y a qué se debe esa diferencia?
hues que caigas enfermo por ser soltero,

sino que eres sollero a causa de tus conduc-
tas, es decir, de una forma de ser que bos anto-
res consideran premérbica. Y, Inego, el solte-
ro tiene ya menos estimulos cosmli\'os_

~Cliteme causas externas, ambientales...

~Se habié del aluminio de los utensilios de
gogina, pero nohay nada seguro, Si estd claro
que tabaco, alcohol, estrés ¥ grasas son cua-
tro factores de riesgo. Una vida sana protege.

=Ya, pern... jel Alzheimer tendrd cura?

-;Se;nm] Nolodude. La vacuna mnmel

mapmndu ¥,5i aparece, Iocwf La vacu-
na d.nllura los destructivos amiloides.
ia!

mos sus resultados dentro de nnos cineo
aitos. Pero eso no es todo. .
- Mdslmmtldn"
_& {ntertos da céin
las mldm :e5 posible la regeneracion de las
besdn Cajal crel que 5o ara.
imposible: jeslo dnico en lo gue se equivood!
~Pues vo me alegro mucho de su eror.
~Y yo. Mientras, un consejo: si asoma el
Alzheimer, no se deprima, pues eso llevaala
puitidldlg empeorard rapidamente! Man-
tenga intercs por las cosas, pasee..., jesté acti-
vo mentalmente! Ewrnmld.ﬁh_h
VICTOR-M. AMELA
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En los afos siguientes se ve de nuevo esta
inconexion. Aparte de que no hay un segui-
miento exhaustivo por parte de los medios
que difundieron la noticia, parece que los
diarios estén hablando de temas diferentes.
Mientras unos hablan de «Dos ensayos reavi-
van la esperanza de lograr una vacuna eficaz
contra el Alzheimer» (ABC, 14/10/2002),
otros se hacen eco de otra investigacion en la
que «Un estudio renueva la esperanza de
lograr una vacuna que detenga la progresion
del Alzheimer» (24/5/2003) y otros se pre-
guntan «;Qué fue de la vacuna’» (El Mundo,
20/9/2003). En 2005 «Reactivan el ensayo
de una vacuna para casos moderados de
Alzheimer» (ABC, 10/5/2005) y en 2007
parece que se retoma, una vez mas el ensayo
de la vacuna «Nuevo estudio de la vacuna
terapéutica contra el alzheimer» (El Pais,
30/11/2007) y se estudia otro método de pre-
vencion: un parche: «Ensayan con éxito en
ratones un parche contra el Alzhéimer» (El
Mundo, 24/1/2007). Tantos proyectos pare-
cen reactivar el interés por las fechas y los pla-
zos: «Expertos afirman que antes de 2017
habra una terapia efectiva contra el alzhei-
mer» (ABC, 7/12/2007), pero no se vuelve a
hablar del tema en ninguno de los diarios
incluidos en la muestra del Informe Quiral
hasta 2009: «Una vacuna reduce la placa de
amiloide en alzhéimer» (El Pais, 10/1/2009) y
ya este ano 2010 «Years Later, No Magic
Bullet Against Alzheimer’s» (The New York
Times, 29/8/2010).

FUNDACIO VILA CASAS

Analizando el conjunto se ve que aunque la
mayoria de los medios de comunicacion tra-
bajan con unas agendas informativas muy
similares, en lo tocante a la vacuna sobre el
Alzheimer parece que la cobertura responde
a otros patrones. Ademas, el estudio a largo
plazo permite ver que ni el propio medio
hace un seguimiento de las noticias. Es decir,
puede mostrar su entusiasmo por un avance
y, en lugar de hacer un seguimiento de la
noticia, dejarlo colgada.

Esto lo vemos de nuevo en 2010. En este afo
ninguno de los medios de comunicacion,
nacionales ni internacionales, incluidos en la
muestra del Informe Quiral 2010 se hicieron
eco de una noticia que si se pudo ver en otros
medios. A finales de afno muchos medios de
comunicacion, aunque ninguno de los inclui-
dos en la muestra de este estudio, informaron
sobre una investigacion llevada a cabo por
investigadores del Centro de Ciencias
Médicas de la Universidad de Texas, que
habian logrado restaurar el aprendizaje y la
memoria en ratones con enfermedad de
Alzheimer mediante el aumento de la protei-
na de union a CREB (CBP). Piiblico, Diario
Meédico, Telecinco y la revista Muy Interesante”
informaron sobre la investigacion publicada
en la revista Proceedings of the National
Academy of Sciences.

15 www.telecinco.es/informativos/tecnologia/noticia/ 100031469/
El+alzheimer+tiene+cura
www.muyinteresante.es/el-alzheimer-se-puede-curar
neurologia.diariomedico.com/2010/12/15/area-cientifica/especialidades/
neurologia/proteina-cbp-restaura-memoria-en-animales-con-ea
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Noticias sobre una cura o vacuna contra la enfermedad de Alzheimer

Titular

«Una vacuna del Alzheimer consigue buenos resultados
con ratones»

«Prueban con éxito en ratones una vacuna contra el Alzheimer»

«Una vacuna experimental del Alzheimer supera la primera
fase de los ensayos»

«Una vacuna abre una via para curar el Alzheimer»
«Una vacuna podria estar disponible antes de siete afos»

«El numero de personas afectadas por el mal de Alzheimer
en Espafa se duplicara en 25 afios»

«Prueban con éxito en ratones la vacuna contra el Alzheimer»
«Una novedosa vacuna contra el Alzheimer logra éxito en ratones»
« Milagro contra el olvido»

«Alzheimer»

«"Curaremos el Alzheimer, jsin duda!"»

«El amor mitiga el Alzheimer»

«Espafa prepara nuevos test de diagndstico y una vacuna
contra el Alzheimer»

«Comienzan ensayos en humanos de una vacuna anti-Alzheimer»
«Suspendido el ensayo con la vacuna contra el mal de Alzheimer»
«Por ahora, no habra vacuna contra el Alzheimer»

«Dos ensaxos reavivan la esperanza de lograr una vacuna eficaz
contra el Alzheimer»

«Una enfermedad que tendra mas de una terapia»
«Curar y prevenir las demencias»

«Un estudio renueva la esperanza de lograr una vacuna que detenga
la progresién del Alzheimer»

«;Qué fue de la vacuna’»

«Una vacuna experimental evita el Alzheimer en ratones»
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El Periédico

El Mundo
El Pais

El Periédico
El Pais
La Vanguardia

El Mundo

El Periédico

El Mundo

El Mundo

La Vanguardia
El Periédico
La Vanguardia

El Pais
ABC

El Mundo
ABC

ABC
La Vanguardia
ABC

El Mundo
El Pais

9/7/1999

9/7/1999
12/77/2000

12/77/2000
6/8/2000
18/9/2000

21/12/2000
21/12/2000
23/12/2000
23/12/2000
16/2/2001
19/9/2001
22/9/2001

25/9/2001
23/1/2002
26/1/2002
14/10/2002

14/10/2002
27/02/2003
24/5/2003

20/9/2003
11/8/2004
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«Un espanol contra el Alzheimer»

«Reactivan el ensayo de una vacuna para casos moderados
de Alzheimer»

«Neurologia»

«La fallida vacuna experimental contra el mal de Alzheimer
remonta el vuelo»

«Ensayan con éxito en ratones un parche contra el Alzhéimer»
«El Alzheimer sale del agujero»
«Nuevo estudio de la vacuna terapéutica contra el alzheimer»

«Expertos afirman que antes de 2017 habra una terapia efectiva
contra el alzheimer»

«Una vacuna reduce la placa de amiloide en alzhéimer»

«Years Later, No Magic Bullet Against Alzheimer’s»

ABC 12/9/2004
ABC 10/5/2005
El Mundo 14/5/2005
El Mundo 14/5/2005
El Mundo 24/1/2007
El Pais 22/10/2007
El Pais 30/11/2007
ABC 7/12/2007
El Pais 10/1/2009

The New York Times 29/8/2010
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as redes sociales han adquirido un gran

protagonismo e importancia estratégica

en los ultimos afos. Por ello, el Informe
Quiral incluye por primera vez un analisis de
las mismas. Hasta ahora se ha analizado
cémo se plantea la enfermedad de Alzheimer
en los medios de comunicacion, pero en este
apartado se estudia qué dicen los usuarios de
estas redes sobre la dolencia y el uso de las
mismas como plataforma de comunicacion.
También se estudian otras formas de partici-
paciéon ciudadana mads tradicionales, como
las cartas de opinion publicadas en las sec-
ciones de opinion de los diarios incluidos en
la muestra.

Google Trends y
Google Insights

Estas dos herramientas de Google permiten
ver las busquedas de los internautas y, por
tanto, su interés en diversos temas. Segun
Google, ambos servicios emplean los mismos
datos. La diferencia radica en que Insights es
una versiéon mas nueva, con funcionalidades
mas avanzadas que Trends. Por ejemplo permi-
te comparar entre ubicaciones, intervalos de
tiempo, filtrar por categorias y, en algunos
casos, hacer previsiones.

Numero de busquedas del término «Alzheimer» en comparaciéon con el total de busquedas realizadas
en Google a lo largo del tiempo. Grafico de Google Insights.

'
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10¢
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Como se aprecia en el siguiente grafico, el inte-
rés por el tema ha disminuido ligeramente
desde el 2004. El mayor numero de consultas
se concentra, casi todos los afios, alrededor del
Dia Mundial del Alzheimer, lo que muestra la
importancia de la conmemoracion en térmi-
nos de interés social. Se observa también que
en 2009 y 2010 ha aumentado el numero de
busquedas respecto a afios anteriores.

Google Trends muestra la relacion entre las
busquedas y la difusion de determinadas
noticias. A nivel mundial, desde 2004, fue-
ron seis:

1.La inyeccion de una proteina de Alzheimer

en ratones (2006)

2.La investigacion de un medicamento llama-
do «Rembar» para retrasar la progresién de
la enfermedad (2008)

3.Un estudio de la Universidad de Florida
segun el cual beber cinco tazas de café al
dia ayudaba a combatir la enfermedad
(2009)

4.Una investigacion segun la cual la radia-
cion de los moviles protege contra el
Alzheimer (2010)

5.La reunién de la Sociedad de Alzheimer de
Montreal (2010)

6.Y un video de una rueda de prensa del
alcalde canadiense Dan Rogers sobre una
caminata de la sociedad de Alzheimer de
su ciudad.

Numero de busquedas del término «Alzheimer» en comparacion con el total de busquedas
realizadas en Google a lo largo del tiempo. Grafico de Google Trends.

Search Volume index

[ R [ [ N 1
News referenca volume

Google Trends
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Por paises Cuba, Puerto Rico, Espana,
Bélgica y Francia son los que mas han busca-
do el término «Alzheimer» desde 2004. Por
ciudades, desde la que se han realizado mas
consultas es Madrid, seguida de Paris,
Bruselas, Amsterdam y Lisboa. Aunque
todas son ciudades europeas, el continente
mas envejecido del planeta, ciertamente no
se puede reconocer la logica detras de estas
posiciones. Es decir, jpor qué son éstas y no
otras las ciudades en las que parece haber un
mayor interés por el Alzheimer?

Interés segiin el niumero de busquedas por paises.
Grafico de Google Insights

Interés segun el nimero de busquedas por ciudades. Grafico de Google Insights

1. Madrid (Espaiia) 100
2. Paiis (Francia) 100
3. Bruselas (Bélgica) 89

4. Amsterdam (Paises Bajos) 86

5. Lisboa (Portugal) 31

6 Montreal (Canadd) — 5

7. Marsella (Francia) — 4

8. Milan (italia) ——— 8

9 Augusta (ftalia) ——

10. Zurich (Suiza) —
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La herramienta Google Trends también permi-
te conocer cudles son los términos que mas
comunmente se asocian a la busqueda de la
palabra. Asi atendiendo a los términos de
busqueda, «Alzheimer disease» es el mas
empleado, con un valor de 100 puntos sobre
100. Le siguen «parkinson», «mal alzheimer»,
«el alzheimer» y «mal de alzheimer». Sin
embargo los que han experimentado un cre-
cimiento mads significativo, superior al
250%, son «alzaimer», «alzhaimer», «doenca
alzheimer», «doenca de alzheimer» y «mal alz-
heimer».

Términos empleados por los usuarios de Google
para hacer busquedas sobre el Alzheimer

Términos de busqueda
Bilsquedas principales

1. alzheimer disease 100
parkinson 8

. mal alzheimer 8

. el alzheimer e 15
mal de alzheimer — 5
alzeimer

maladie alzheimer

enfermedad alzheimer —— 5

. alzheimer society

© @ N e oo s LN

-
(=]
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En Espafa, durante el 2010, predominaron
las busquedas de informacion sobre la
«demencia» en general frente a las especificas
de «alzheimer». Mientras que la primera
tiene un promedio de 79 puntos, la segunda
lo tiene de 40. Sin embargo, dentro de las
estadisticas de busqueda de «demencia» que
proporciona Google Insights se puede ver que
la que ha experimentado un mayor creci-
miento durante el 2010 -la busqueda mas fre-
cuente o busqueda en aumento'*- es «sinto-
mas alzheimer», con un 130% mas de consul-
tas en la web; seguida de «demencia senil sin-
tomas», con un 110%; y «sintomas demen-
cia», con un 70% de crecimiento.

16 Las busquedas en aumento son aquellas que han experimentado un crecimiento signifi-
cativo en un periodo de tiempo determinado con respecto al periodo de tiempo anterior.
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Comparativa de busquedas de las palabras ‘demencia’ y ‘Alzheimer’
en Espana durante el afno 2010

Interés de Busqueda en la Web: demencia
Esparia, 2010

Interés a lo largo del tiempo

I in

I I I I I 1 1 1 I 1 I

Totales (0]
demenci; I

F oo @ T Taulares de naticias

0

Espafia, 2010

Interés a lo largo del tiempo

| | | 1 { | (| | |
abr 10 may 10 Jus 10

| |
e 10 fab 10 mar 10

100

z'ﬁ“'-
Jlll IL‘\/‘\/

e 10 feb 10 mar 10 w10 may 10 jun 10 jul 10 44010 10 ett10 nav 10 dic 10
{0 Gouge) Insertar este rifico
Interés de Busqueda en la Web: alzheimer Totales [0)

alzheimer E——— )

F bevcin @ T Taulares de naticias
flvtin 8 ots ot

ml Insedar et grafico
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La busqueda de la palabra
«demencia» es mas regular a
lo largo del afo, mientras
que la consulta de la palabra
«Alzheimer» es mas estacio-
nal. De nuevo vemos como el
interés por la enfermedad
aumenta con motivo de la
celebracion del Dia Mundial,
ligado a las acciones de comu-
nicacion estratégica que lle-
van a cabo empresas e institu-
ciones para su conmemora-
cién, y a la mayor cobertura
informativa que realizan los
medios de comunicacion por
este motivo.
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Alzheimer y
redes sociales

La enfermedad de Alzheimer estd muy presen-
te en Internet: en redes sociales generalistas
como Facebook o Tuenti, profesionales como
LinkedIn o Xing, en herramientas de micro-
blogging como Twitter y de sindicacion de
contenidos como Google Reader o FeedReader.
No hay datos oficiales sobre el uso de estas
redes en Espafna para el intercambio de infor-
macion sobre el Alzheimer o sobre salud pero
«en Estados Unidos, el 28% de los usuarios
de Internet ha participado en foros virtuales
sobre alguna condicion de salud"».

Buena parte de las comunidades virtuales que
encontramos en el entorno de la salud se
basan en las tres C: comunicacion, comuni-
dad y cooperacion. Son «comunidades de
apoyo en linea entre personas con intereses
comunes, condiciones de salud similares o
necesidades sanitarias semejantes»”” que «faci-
litan el apoyo emocional, el intercambio de
informacién, experiencias y consejos»". En
funcion del emisor podemos encontrar dos
tipos:

17 Horrigan J. Online Communities: Networks that nurture long-distance relationships
and local ties. Pew Internet & American Life Proyect. Octubre 2001 (En linea
http://www.pewinternet.org/pdfs/PIP_Communities_Report.pdf,)

18 Jiménez Pernett ], Garcia Gutiérrez ] F, Beéss M B. Estructura organizativa de las
comunidades virtuales de salud en espafol: Estudio exploratorio. Revista eSalud.
Vol. 5, Ne 17, 2009. ISSN: 1698-7969.

19 Idem.

20 Idem.

21 Idem.
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1. Las gestionadas por organizaciones creadas
originalmente en el entorno offline. Por
ejemplo, la Alzheimer’s Association o la
Fundacion Pasqual Maragall. Se trata de
entidades que usan estas plataformas virtua-
les como un instrumento de informacién y
comunicacion complementario para infor-
mar de sus actividades, comentar las ulti-
mas noticias e interactuar con un gran
numero de personas.

2.Las gestionadas por particulares sin que ten-
gan una correspondencia en el entorno
offline. Por ejemplo, un grupo denominado
«Somos un grupo de mujeres cuidadoras de
sus esposos enfermos de Alzheimer!!» Son
plataformas exclusivamente virtuales que
«facilitan el apoyo emocional, el intercam-
bio de informacion, experiencias y consejos
de auto-ayuda e incluso la asistencia sanita-
ria, cuando un profesional sanitario partici-
pa como moderador»”. En éstas, los pacien-
tes y familiares juegan un papel mds impor-
tante y transmiten el «conocimiento que
proviene de su propia experiencia’».
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Numero de tweets y posts sobre el Alzheimer en
Twittery Facebook entre el 6y el 12 de abril de 2011

6/4/2011 2.342 347 2.689
7/4/2011 2.479 387 2.866
8/4/2011 2.060 254 2.314
9/4/2011 2.124 204 2.328
10/4/2011 2.668 301 2.969
11/4/2011 2.567 313 2.880
12/4/2011 2.749 316 3.065

Para tener una optica general de los temas que
se tratan en las redes sociales existen actual-
mente diversas herramientas que permiten
hacer un seguimiento estadistico de la infor-
macion en redes de contenido, blogs o siste-
mas de informacion colaborativos. En este
estudio se ha empleado Actionly, una platafor-
ma de seguimiento de redes sociales que per-
mite saber qué informacién comparten los
usuarios de redes como Twitter, Facebook,
Flickr, YouTube, Google Buzz, Blogs y News. El
periodo de tiempo analizado va del miércoles
6 al martes 12 de abril de 2011. Y el término
de busqueda, la palabra «Alzheimer».
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En 7 dias circularon por la web 19.111 comen-
tarios sobre el Alzheimer en las redes Twitter y
Facebook, 2.730 por dia. Como se puede ver
en la tabla, en Twitter los usuarios comparten
mds informacion sobre el Alzheimer que en
Facebook. Segun datos de Actionly, el 96% del
total de los comentarios se hacen en Twitter.
La media mundial diaria de tweets sobre la
enfermedad es de 2.427 y la de comentarios
en Facebook, de 303. El dia de la semana en
que se hicieron mas comentarios entre ambas

redes sociales fue el martes 12 de abril (3.065).

Comparativa del namero de tweets en Twittery
posten Facebook entre el 6 y el 13 de abril de 2011
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Twitter

Con el fin de analizar los usos de la red social
Tuwitter en relacion al Alzheimer, se realizd una
observacién de un momento concreto, inten-
tando estudiar los asuntos que centran la aten-
cion de los twitteros, los motivos que les llevan
a comunicarse, los valores comunes, las relacio-
nes existentes entre ellos, etc. Dado el ingente
volumen de informacidn, esta observacion ha
debido concentrarse en dos breves periodos de
una hora cada uno. El jueves 7 de abril de
2011, de 9:00 a 10:00 de la manana (hora espa-
nola) se registraron 111 tweets sobre el alzhei-
mer en todo el mundo. De 16.30 a 17.30h el
numero de comentarios casi se duplico, alcan-
zando los 199. Entre estas dos horas se escribie-
ron 310 tweets.

FUNDACIO VILA CASAS

En este periodo de tiempo se trataron diversos
temas. Los mas repetidos a nivel internacional
fueron tres:

1. Los relacionados con el descubrimiento de
cinco nuevos genes determinantes para la
enfermedad de Alzheimer (17 tweets).

2.La influencia del virus del herpes en el desa-
rrollo de la enfermedad de Alzheimer (13).

3.El papel de los cuidadores (8).

Ademas se trataron otros temas que tuvieron
también un gran impacto pero a nivel local,
como el litigio por patentes de genes en
Estados Unidos (12 tweets), la noticia del uso
de la resonancia magnética para el diagnostico
de Alzheimer (11 tweets) o el partido de futbol
Valencia-Villareal en apoyo a la ‘Asocacion
Familiares Alzheimer Valencia’ (10 tweets).
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Temas tratados en los tweets que hablaban de Alzheimer durante el 7/4/2011

RT @GrupoAMMA: Cinco genes ofrecen nuevas pistas sobre el alzhéimer. http://t.co/
mvHhWD:s via @abc_es

Neue Risiko-Gene fiir Alzheimer entdeckt: Wie entsteht die Alzheimer Demenz, wie kénnte man
sie ef... http://bit.ly/fXnZPF #medizin #news

Cinco genes ofrecen nuevas pistas sobre el alzhéimer. http://t.co/mvHhWDs via @abc_es

RT @WIREsCogScience Now reading: 5 new Alzheimer’s-related genes identified http://t.co/
O0Km2ul8 via @CTVWebEditors

RT @genomaes: Descubren cinco nuevos genes responsables del #Alzheimer http://bit.ly/fgVepC
Fiinf neue Risiko-Gene fiir Alzheimer entdeckt http://bit.ly/hgh2¢9 #nachhaltig
Descubren cinco nuevos genes responsables del #Alzheimer http://bit.ly/fgVepC
Fiinf neue Risiko-Gene fiir Alzheimer entdeckt http://bit.ly/hgh2¢9 #nachhaltig
Descubren cinco nuevos genes responsables del #Alzheimer http://bit.ly/fgVepC
Cinq génes de la malade d’Alzheimer identifiés - BFM TV: http://bit.ly/hJENTA

Descubren cinco nuevos genes responsables del Alzheimer. Sociedad, eldia.es. http://t.co/

030IsPZ via @eldia

Genes Identified In Causing Alzheimer’s: Identifying the genes known to cause Alzheimer’s disease

could lead to ... http://bit.ly/fQrCdC
Alzheimer: Funf neue Gene gefunden - pressetext.deutschland http://t.co/2C9r3Hq via @AddThis

BioPortfolio News Researchers Identify Genes to Predict Alzheimer’s Risk: HospitalManagement.n...
http://bit.ly/fyq58v BioPortfolio News

BioPortfolio News Researchers Identify Genes to Predict Alzheimer’s Risk: HospitalManagement.n...
http://bit.ly/fyq58v BioPortfolio News

RT @laterceracom Identifican cinco nuevos genes implicados en el mal de Alzheimer | Tendencias |

L.. http://bit.ly/dOzrNw
Studies link 5 genes to Alzheimer’s - NewsChannel 9 WSYR http://t.co/tpzhow3
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Cold sores linked to Alzheimer’s disease: ALBUQUERQUE, April 7 (UPI) ~ The herpes simplex virus
type 1, which c... http://bit.ly/e8wdne

Herpes and Alzheimer’s http://bit.ly/e6U7sy #fb

Cold sores linked to Alzheimer’s disease: ALBUQUERQUE, April 7 (UPI) ~
The herpes simplex virus type 1, which c... http://bit.ly/hfGIBz

New post: Virus that causes cold sores linked to Alzheimer’s - Muncie Star Press
http://www.missingpatient.com/dementia_blog/?p=180044

Herpes and Alzheimer’s http://bit.ly/e6U7sy #fb

Cold sores linked to Alzheimer’s disease: ALBUQUERQUE, April 7 (UPI) ~ The herpes simplex virus
type 1, which c... http://bit.ly/hfGIBz

New post: Virus that causes cold sores linked to Alzheimer’s - Muncie Star Press
http://www.missingpatient.com/dementia_blog/?p=180044

How is the virus that causes cold sores linked to Alzheimer’s? http://fb.me/FthwDc25

7 aprilie 2011 | Boli infecto-contagioase | Virusul herpetic poate cauza Alzheimer |
http://www.stiri-info.ro/sanatate/2011,/04/virusu

New post: Cold sores might be linked to Alzheimer’s disease, new research sugges
http://www.missingpatient.com/ dementia_blog/?p=180164

RT @denisleary: Cold sores linked to Alzheimer’s. Great. Get ready for the newest excuse:
Sorry - I forgot I had herpes.

RT @denisleary: Cold sores linked to Alzheimer’s. Great. Get ready for the newest excuse:
Sorry - I forgot I had herpes.

Se ha demostrado que el virus del herpes simple 1 contribuye a la enfermedad de Alzheimer
y al deterioro cognitivo http://factlets.info/HSV1
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Cuidadores

RT @O/Diniondemalaga: Mais de la mitad de los cuidadores de alzheimer acaba con depresién

http://tb.me/KcE3pA0Z

RT @O/Jiniondemalaga: Mais de la mitad de los cuidadores de alzheimer acaba con depresion

http://tb.me/KcE3pA0Z

Mais de la mitad de los cuidadores de alzheimer acaba con depresion http://fb.me/KcE3pA0Z

Y algunos dudan de la ley de dependencia RT @bajoelsur Mas de la mitad de cuidadores de alzheimer

acaba con de... (cont) http://deck.ly/ ” YRRIA

Qué gran verdad: M4s de la mitad de cuidadores de alzheimer acaba con depresion #malaga

http://bit.ly/hg9453

Thrilled to read about this training program geared for caregivers http://bit.ly/fK TPHL

Alzheimer’s disease takes a toll on the caregiver - CBS Evening News - CBS News

http://fb.me/yVNO2I6B

#Malaga Mas de la mitad de cuidadores de alzheimer acaba con depresién http://bit.ly/e5uhES

Los idiomas mds presentes en esta red social
son el inglés (lengua vehicular en 212 tweets) y
el espanol (empleado en 58 ocasiones), segui-
dos del aleman (12), el cataldn (6), el francés y
el portugués (5), el holandés (2), y el italiano,
japonés y turco (1 tweet cada 1), aunque esto
varia en funcién de la franja horaria. Los
comentarios hechos en aleman, catalan, espa-
nol, francés y japonés disminuyen por la tarde,
mientras que los hechos en inglés, italiano,
portugués y turco aumentan segin avanza el
dia, por razones logicas.

En estos dos periodos se ha observado que los
participantes utilizan Twitter especialmente
para difundir informacion de contenido cien-
tifico, refiriéndose a fuentes secundarias como
pueden ser enlaces a medios de comunicacion.

FUNDACIO VILA CASAS

Los tweets estan escritos en un estilo taxativo,
informando sobre «verdades» (utilizan verbos
como «descubren», «identifican», «causan,
etc.). Se trata de un lenguaje que recuerda al de
los titulares periodisticos. En este caso, la for-
mula mas comun es: titular + enlace. El enlace
actiia tanto como una ampliacion a la informa-
cion como a modo de prueba de lo que ya ha
resumido el «titular» (el texto previo).
Sorprende que entre los tweets haya pocos que
utilicen un tono subjetivo o personal (por
ejemplo, cabria esperar que se utilizase m4s esta
red para compartir estados de 4nimo o preocu-
paciones). También llama la atencién que hay
muchas mds afirmaciones que preguntas.
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Facebook

Facebook tiene mas de 500 millones de usua-
rios activos” que pasan mas de 700 mil millo-
nes de minutos al mes en la red social. Cada
uno de ellos estd conectado a un promedio de
80 paginas de la comunidad y crea 90 piezas
de contenido cada mes, ya sean enlaces a las
webs, noticias, blogs, fotos, juegos, test, etc.

En esta plataforma hay 513 grupos y ocho apli-
caciones sobre Alzheimer. En total suman un
publico de 523.272 perfiles, cerca del 0,11%

del total de usuarios de Facebook.

Entre todas las paginas suman cerca de
550.000 seguidores. Esto se sabe por la etique-
ta «me gusta», que es la forma que tiene un
usuario de Facebook de demostrar que algo le
interesa o de hacer un comentario positivo con
un solo clic. La que mas amigos (seguidores)
tiene, la «Alzheimer’s Association», «le gusta» a
casi 300.000 personas y los que menos, entre
los que estan «Alzheimer Valencia», «Alzheimer
Memorial», «Alzheimer «Clinical Trials» o
«Centro Alzheimer Lagunay, le gusta solamen-
te a una.

22 Segun datos de la propia compaiia hechos publicos el miércoles 21 de julio de 2010.
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En el siguiente grafico se ha representado el
numero de «amigos» que tienen los grupos
relacionados con el Alzheimer. Como se
puede apreciar, solo un 12% tienen mas
500. Aqui se encuentran varios grupos espa-
foles: La Fundacion Pasqual Maragall, con
6.366 seguidores, es la octava del mundo en
niumero de «amigos» en Facebook. La
Fundacién Alzheimer Espana, con 2.402
estd en el puesto 16.

Grupos/aplicaciones de Facebook sobre el
Alzheimer en funciéon del niimero de ‘amigos’

Entre 5.000-10.000
1% Mas de 10.000
1%

Entre 1.000-5.000

Entre 500-1.000 4%
6%

Menos de 100
49%

Entre 100-500
39%
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Se observa que entre todos los grupos y apli-
caciones aglutinan 1.648 usuarios activos por
mes (un usuario activo es aquel que se conec-
té por lo menos una vez en los ultimos 30
dias). Sin embargo conectarse no implica par-
ticipar, porque solo hay uno con una activi-
dad regular, «The Alzheimer’s Project», el
resto o hace meses que no tienen ningin
comentario nuevo o estin totalmente en
blanco, como los muros de «Donate to
Alzheimer’s Society» y «Rita Hayworth
Quotes».

Aplicaciones relacionadas con la enfermedad

de Alzheimer en Facebook

%€ Aplicaciones | alzheimer a|
Alzheimer's Association
Memory Walk is the nation's largest event to raise awareness... ¥er la aplicacién
1,208 usuarios activos por mes
9 N Barra de Herramientas Alzheimer
O3 presentamos la primera barra (toolbar) dedicada unica y e...
=| 27 usuarios activos por mes
Alzheimer's Association
Spread the word and support the Alzheimer’s Association! Yer la aplicacion
- 14 usuarios activos por mes
The Alzheimer's Project
The Alzheimer's Project Tribute Wall is an interactive forum. .. ¥er la aplicacidn
299 usuarios activos por mes
Qué trastorno psiquico padeces?
Ansiedad? Depresidn? Esquizofrenia? Hiperactividad® Neurosis. ., ver la aplicacion
g usuarios activos por mes * | amigo
Alzheimer's Awareness
Apphcation to raise money for and awareness of Alzheimer's... Yer la aplicacion
15 usuarios activos por mes
Atheimers,  DONAte to Alzheimer's Society Ver |a aplicacién
Society 19 usuarios activos por mes
J| Rita Hayworth Quotes
B An Actress, In person Rita was shy, quiet and unassumng; o... Ver la aplicacion
N 25 usuarios activos por mes
FUNDACIO VILA CASAS

Para ver la actividad que hay en una pagina
de Facebook sobre el Alzheimer se estudio la
de la Alzheimer’s Association por ser la que
mayor numero de seguidores tiene en esta
red social. Durante el 2010 hizo 201 entradas
entre links a noticias de diarios y post en el
blog de la propia asociacion, actividades, twit-
terfeeds y comentarios en su muro, que dieron
lugar a mas de 7.300 comentarios y «gusta-
ron» en 28.803 ocasiones, sobre todo a fami-
liares o amigos de enfermos de Alzheimer
que suelen dejar escrita su relacion con la
enfermedad cuando hace alguna aportacion
a la pagina.

El mes en el que se colgaron mas comentarios
en el muro fue agosto (25), cuando la
Asociacion hizo un «diario de a bordo» de su
marcha en bicicleta por todo el pais para
pedir que el Congreso de los EE. UU. decla-
rase el Alzheimer una prioridad nacional. Sin
embargo este no es el mes en el que le hacen
mds comentarios en su muro, sino julio (895)
ya que se anuncia e inicia esta iniciativa y ade-
mads se celebra la Conferencia Internacional
sobre la Enfermedad de Alzheimer 2010, que
da lugar a diversas informaciones sobre avan-
ces en investigacion, etnias mas propensas a
padecer la enfermedad, etc. El mes que la
Alzheimer’s Association recibe mas «me
gusta» tampoco coincide con los anteriores,
sino que es diciembre (3.483), mes en el que
el Congreso de los Estados Unidos aprueba
el Plan Nacional de Alzheimer. Aqui se obser-
van tres niveles de comunicacion:
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1.Comunicacién de «campafa»: la informa-
cion que escribe el responsable de la comu-
nidad (community manager) de la asociacion,
en el muro o en el perfil, en relacion a una
accion de comunicacion estratégica (la mar-
cha en bicicleta, por ejemplo) con el objeti-
vo de dinamizar el entorno virtual.

2.Comunicacion «circulante»: el muro de la
asociacion refleja la informacion que hace
circular su red de «amigos» (la referente,
por ejemplo, a las noticias sobre la
Conferencia Internacional sobre la

Enfermedad de Alzheimer 2010).

3.Comunicacién «emocional»: cada clic en la
opcion «me gustar es una senal de apoyo.
En este caso, tras conseguir algo muy espe-
rado: el Plan Nacional de Alzheimer.

El post que consigue un mayor numero de
comentarios (120) es «Si tu o alguien que
conozcas ha sido tocado por la enfermedad
de Alzheimer publica este estado en tu
muro». Es decir, un mensaje que utiliza obvia-
mente una estrategia de comunicaciéon en
cadena. Le sigue «El Alzheimer es la sexta
causa de muerte en los EE. UU» (con 102
comentarios) y «Presta atencion al sindrome
de ‘burnout’ del cuidador» (con 99).
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El comentario que mas gusta (en 975 ocasio-
nes) es un link a un video de la Alzheimer’s
Association en el que se ve a Maria Schriver
(una periodista estadounidense que estuvo
casada con Arnold Schwarzenegger) explican-
do los resultados del ‘Informe Shriver’, un
documento que concluye que hay 10 millo-
nes de mujeres en los Estados Unidos que tie-
nen Alzheimer o estin cuidando a alguien
con la enfermedad. Los dos siguientes con
mas ‘me gusta’ (755 y 675) son links a una
noticia en la que se informa de que el Senado
de los EE. UU. ha aprobado el proyecto de la
Ley Nacional de Alzheimer.
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Yahoo Respuestas

Con el objetivo de identificar como se trata el
Alzheimer en los debates generados por los
propios internautas se analizaron las pregun-
tas planteadas desde Marzo a Diciembre de
2010 que contenian la palabra «Alzheimer»
en el enunciado de la pregunta en «Yahoo res-
puestas». Se eligi6 esta plataforma por ser una
de las que presenta mayor actividad entre las
generalistas.

Para identificar cudles son los temas que gene-
raron mds interés, y por tanto, mas debate
entre los usuarios de esta plataforma se anali-
z6 en primer lugar el numero de preguntas
planteadas. En este periodo de tiempo se reali-
zaron 64 preguntas que se pueden agrupar en
5 bloques segun el tipo de informacion que
demandaban los usuarios:

Tematica de las cuestiones planteadas en Yahoo respuestas

Deteccion Preocupacion por problemas de memoria 15
Sintomas 3

18

Enfermedad Informacion general 6
Causas 5

Curacion 3

Expectativas de vida 2

Prevencion 1

17

Inf. util Cuidados 7
Apoyo psicologico 6

13

Inf. Sanitaria Pruebas diagnodsticas 2
Sobre el especialista 2

Sobre el tratamiento 1

5

Otros

No se han analizado las intervenciones

no relacionadas con la enfermedad

FUNDACIO VILA CASAS
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Otro indice relevante para conocer los intere-
ses de los usuarios de esta plataforma es el
numero de respuestas recibidas por parte de
otros usuarios ya que es una aproximacion a
la implicacién de otras personas en los dife-
rentes temas.

La media de respuestas de otros usuarios fue de
38 en el tema «Deteccidén», 3,35 en
«Informacion General» y 3,07 en «Familiares»,
por lo que se pueden considerar bloques acti-
vos. Menor afluencia obtuvo el bloque de
«Informacién Sanitaria», con 1,6 respuestas.

Para estudiar el perfil de los usuarios que pre-
guntan y los usuarios que contestan se anali-
zaron 1/3 de las entradas encontradas, en
total 56 respuestas. El perfil del usuario que
plantea una pregunta en el foro es, general-
mente, de personas con algun familiar enfer-
mo o gente que teme desarrollarla. Llama la
atencion en el bloque de «Deteccidn» el eleva-
do numero de personas jévenes (que en el pro-
pio texto del comentario dicen tener entre 14
y 21 afos) que plantean si sus problemas de
memoria pueden desembocar en Alzheimer.

El usuario que responde suele ser de una per-
sona no especialista que quiere compartir
informacion sobre el tema. En casos puntua-
les las respuestas las ofrecen personas mas
especializadas, como una enfermera, una psi-
c6loga clinica y dos estudiantes de medicina
(solo cuatro de las 56 personas que han inter-
venido). Alrededor de la mitad son familiares
de afectados. Sus respuestas se concentran en
el bloque Familiares.
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Los tipos de respuestas son principalmente
de caricter informativo. Es habitual también
encontrar recomendaciones, principalmente
acerca de la necesidad de acudir a la consulta
de un médico, recordar las limitaciones de
los farmacos y desaconsejar la automedica-
cion. Otra recomendacion habitual es la con-
veniencia de una dieta adecuada y la posibili-
dad de tomar un complejo vitaminico.

Para contrastar la informacion los usuarios
generalmente no remiten a otras fuentes o
Web externas. Existen 2 excepciones: en una
el usuario cita una web sobre del Alzheimer
(dependiente de la plataforma de salud parti-
cipativa Aorana) que dispone de un buscador
de residencias geriatricas, mientras que en la
otra ocasion se cita a otro usuario de la pro-
pia plataforma Yahoo Respuestas (al contrario
de lo que veiamos en Twitter, donde a menu-
do el tweet lleva un link).

Se detecta la presencia de 3 entradas, por
parte de dos usuarios distintos, que reco-
miendan un producto llamado «Inmunocal».
Uno de estos usuarios tiene su cuenta en
Yahoo Respuestas bloqueada y el otro ha ofreci-
do 3 respuestas mds a otros temas: una ven-
diendo un producto para la rinitis, otra
defendiendo la «teoria conspirativa del sida»
y otra hablando sobre la censura de Yahoo.
Ambos en sus respuestas sobre Alzheimer
citan a la Web immunotec.cjb.net. Este domi-
no actualmente no existe.
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Cartas de
los lectores

Ademas de las redes sociales electronicas y de
las busquedas en Google, las cartas de los lecto-
res que publica la prensa diaria son también
un buen método para conocer cuiles son los
asuntos que preocupan a los ciudadanos. Para
ello se han analizado las cartas sobre este tema
en los cinco periodicos de mayor difusion

seguin la OJD en 2010.

Solo tres de los cinco diarios de mayor difu-
sion de Espafa segun la OJD (El Pais, El
Mundo, ABC, La Vanguardia y El Periédico)
publicaron alguna carta de los lectores relati-
va a la enfermedad de Alzheimer en 2010.
Estos fueron El Pais, La Vanguardia y El
Periédico. En total doce cartas de los lectores
en las que plantean diferentes cuestiones
sobre la enfermedad, sobre todo asistenciales.

FUNDACIO VILA CASAS

El acompafnamiento a los enfermos de
Alzheimer en los hospitales y en la UCI ha
sido el tema mas repetido: en cuatro ocasio-
nes se demanda que se permita a los familia-
res estar con los enfermos mientras se les hace
pruebas médicas o estan ingresados en la UCI
y se destaca la importancia de que el paciente
esté con una persona conocida para que esté
tranquilo. «La companyia a I'UCIl» (La
Vanguardia, 20/4/2010); «Cordura y sensibili-
dad» (La Vanguardia, 8/5/2010); «Resolver un
problema» (5/6,/2010), que estd escrita por la
Presidenta d’Associacié Familiars d’Alzhei-
mer del Baix Llobregat; y «La soledad del alz-
héimer como compafnera» (El Periddico,
15/8/2010). Algunas de estas cartas siguen el
mismo hilo de reflexién. Es decir, unas se
refieren a otras publicadas con anterioridad.
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Hay también cartas de denuncia, como «Dia
del Alzheimer vy sistema legal» (El Pais,
20/9/2010), en la que se plantean problemas
como el estigma de la enfermedad, la institucio-
nalizacién de los pacientes y el maltrato que
reciben algunos enfermos de Alzheimer en las
residencias. Tema que se repite en «Residencia
geridtrica» (La Vanguardia, 12/12/2010), en la
que se advierte del mal trato recibido por una
persona mayor en un centro asistencial de
Barcelona.

Entre este tipo de cartas estin también las que
hablan de las ayudas de la ley de dependencia.
En «Llei de la Dependeéncia» (La Vanguardia,
30/7/2010), la lectora critica que las ayudas se
hacen efectivas muy tarde, incluso después
fallecimiento de la persona dependiente; y en
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«Renta y dependencia» (La Vanguardia,
18/4/2010), la lectora denuncia errores en el
borrador de la Renta, en los que tocaba pagar
elevadas cifras de dinero a perceptores de la
ayuda.

En resumen, excepto en un par de ocasiones,
las cartas publicadas en esta seccidn se utilizan
como instrumento de presion y denuncia. Las
dos cartas con un tono mas suave y sentimen-
tal son «Vellesa acompanyada» (La Vanguardia,
12/10/2010) y «Amistades peligrosas» (La
Vanguardia, 25/3/2010), en las que se recuer-
da a los familiares y amigos de personas ingre-
sadas en residencias geridtricas que visitar a
estos mayores es muy importante o en las que
se despiden de una persona enferma de

Alzheimer.
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Conclusiones
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Conclusiones

La enfermedad de Alzheimer, a pesar de
ser conocida en el 4mbito médico desde
1906, no aparece en la prensa hasta unas
décadas mas tarde (sus primeras apari-
ciones en los dos medios analizados
datan de 1932 en The New York Times y
1958 en La Vanguardia). Desde que la
cuestion aparece por primera vez hasta
que se convierte realmente en un tema
“de agenda” (es decir, un asunto que es
cubierto con relativa regularidad), trans-
curren varias décadas mas. A partir de
los anos 80 y especialmente de los 90
puede considerarse ya que el tema des-
pierta interés para la prensa, publicindo-
se informaciones desde entonces cada
vez con mas frecuencia.

En las ultimas décadas no solo ha aumen-
tado la cantidad de informacién sobre
este tema, sino que en términos genera-
les se ha observado un mayor esfuerzo
por explicar de forma divulgativa los
conceptos sobre los que trata la informa-
cién y aproximarlos a un publico no
experto. En el caso de La Vanguardia,
por ejemplo, el motivo de este cambio
puede estar en que los primeros textos
los escriben sobre todo médicos colabo-
radores del diario, quienes con mas fre-
cuencia que los periodistas incluyen en
sus textos tecnicismos y expresiones
poco comprensibles por el publico gene-
ral.
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La evolucion en el discurso en torno a la
enfermedad desde sus primeras aparicio-
nes en los medios indica que poco a
poco se ha ido construyendo un concep-
to compartido entre médicos, periodis-
tas y ciudadanos. Progresivamente se
han ido abandonando términos como
«senilidad», «demencia senil», «mal,
«dolencia» o «sindrome» para instaurarse
definitivamente la expresion «enferme-

dad de Alzheimer».

De forma paralela, determinados térmi-
nos, imagenes, metaforas y expresiones
difundidas en los medios al hablar del
Alzheimer han contribuido a estigmati-
zar la enfermedad y a quienes la pade-
cen, generando temor y angustia entre
los posibles candidatos a padecerla.
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A la luz de las palabras mas repetidas en
titulares, se concluye que en los ultimos
diez anos el foco de la atencién se ha
situado, ademas de en los enfermos, en
el papel protagonista de una persona
que ha proporcionado voz y rostro a la
lucha contra la enfermedad (Pasqual
Maragall), en los sintomas (memoria,
demencia), en la investigacion (especial-
mente en cuanto al diagnoéstico precoz y
la predisposicion genética) y en la infor-
macion relativa al contexto familiar de
los afectados. Entre estas palabras repeti-
das en los titulares, no se incluyen sin
embargo términos como “cura” o “trata-
miento”, algo que probablemente indica
que estos son hoy por hoy objetivos inal-
canzables.

La monitorizacién de diferentes medios
de comunicacion (prensa, radio y televi-
sidn) nacionales e internacionales duran-
te el ano 2010 muestra elementos comu-
nes entre ellos y elementos que los dife-
rencian. Entre los aspectos comunes des-
taca el hecho de que los temas que se han
tratado son fundamentalmente los mis-
mos. En concreto, temas que han sido tra-
tados en todos los medios han sido la
investigacion sobre el diagndéstico precoz y
la utilidad del ejercicio mental o de deter-
minadas dietas para la prevencion del
Alzheimer. Incluso hay un origen comun
en algunas informaciones, sobre todo
aquellas que tratan sobre lo publicado en
un articulo cientifico, algo que indica el
cardcter global de la informacion cientifi-
ca y de su comunicacion por parte de las
revistas cientificas.
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A pesar de esta homogeneidad de temas,
entre los diarios nacionales y extranjeros
se observan también algunas diferencias.
Algunos temas son, obviamente, mas
locales, como la difusion de la pelicula
protagonizada por Maragall. Otra dife-
rencia entre los medios espanoles y los
americanos o britdnicos es que en los
anglosajones mas a menudo se tratan
temas de investigacion y que el numero
de fuentes recabadas en la informacion
es también mayor que en los espanoles,
algo que indica un tratamiento periodis-
tico en mayor profundidad. Una ultima
diferencia es que en los medios espafio-
les se observa un mayor impacto del Dia
Mundial del Alzheimer en el conjunto
de la cobertura periodistica dada al tema
durante el afio. Asi, mientras los tres
medios anglosajones estudiados hablan
del tema con regularidad durante el afo,
en los espanoles la informacién se con-
centra sobre todo en septiembre, mes en
el que se celebra el dia mundial, con
poca presencia durante el resto de
meses.

>
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En television y radio los mensajes y la
informacion son mas directos y facil-
mente comprensibles para un publico
general. El formato propio de la televi-
sion ha permitido que incluso en una
cadena se haya emitido un programa de
varias horas de duraciéon sobre la enfer-
medad de Alzheimer con motivo del dia
mundial, permitiendo el tratamiento de
muchas cuestiones y matices distintos.
Es evidente que varias horas de emision
en television tienen un gran impacto en
la difusion de la informacion, y si el pro-
grama ha sido planeado y producido con
tiempo y medios, el resultado es ademas
de una buena calidad. Una dedicacion
del espacio tan exhaustiva es impensable
en un diario.

El Dia Mundial, las campanas de informa-
ciébn en torno a personajes populares
como Ronald Reagan o Pasqual Maragall,
asi como otras acciones organizadas por
asociaciones y fundaciones, esto es, la
comunicacion estratégica, ha sido decisiva
como detonante para que los medios de
comunicacion se interesen por la enferme-
dad y contribuyan a difundir su problema-
tica a lo largo de todas estas décadas. En
este sentido, esta comunicacion organiza-
da ha sido también fundamental para
hacer visible la problematica de los cuida-
dores, de modo que los medios han ido
reflejando en los ultimos afos los diferen-
tes problemas de este colectivo, desde las
deficiencias en las ayudas sociales hasta los
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problemas de salud. La comunicacion
estratégica, sobre todo por parte de asocia-
ciones de familiares, se hace notar tam-
bién en la seccion de Cartas al Director, la
cual es utilizada para denunciar la falta de
apoyo o las deficiencias del sistema en
cuanto a esta enfermedad.

. La comunidad cientifica y la prensa han

protagonizado también en estos afos
una “carrera” en la busqueda de las noti-
cias mas esperadas. A veces, esos deseos
de que la investigacion se acelere ha lle-
vado a levantar falsas expectativas (por
ejemplo, en varias ocasiones se ha pues-
to una fecha a la cura de la enfermedad:
3 anos, 10 afos, etc.). El ansia por alcan-
zar estas noticias tan esperadas (por
ejemplo, la vacuna o el diagnostico pre-
coz) ha llevado en muchas ocasiones a un
tratamiento descuidado de la informa-
cién. Este descuido se ha traducido por
ejemplo en el anuncio de una noticia que
ya se habia explicado 10 afos antes, o en
el poco seguimiento dado a las noticias.
Es decir, con frecuencia se observa que
un avance cientifico da pie a afirmacio-
nes exageradamente optimistas ocupan-
do un espacio destacado en el medio,
pero luego la investigacion deja de seguir-
se y no se explica si aquello que se anun-
ci6 realmente se va cumpliendo o no. En
estas condiciones no sorprende que al
cabo de una década de nuevo se repita la
noticia, pues aparentemente nadie
recuerda en qué quedo el tema.

>
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11. El estudio de las busquedas realizadas

por los internautas en Google ha mostra-
do que el numero de consultas ha creci-
do al publicarse algunas noticas relacio-
nadas con la investigacion, cuando se
celebra el dia mundial y ante otras cam-
panas de comunicacion (como la marcha
en bicicleta convocada en Canadd). El
mapa desde donde se efectian mas con-
sultas sobre el Alzheimer en Google
muestra que hay algunos paises y ciuda-
des en los que parece haber mas interés
por este tema (por ejemplo, Cuba,
Puerto Rico y Espafia encabezan la lista
de paises, mientras que Madrid, Paris, y
Bruselas hacen lo propio en la de ciuda-
des). Sin embargo, no parece que haya
una explicacion evidente a por qué son
esos paises y no otros, o esas ciudades y
no otras, los mas interesados por el
tema.
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12. En el mundo, cada dia se publican mas

13.

de 300 comentarios sobre el Alzheimer
en los perfiles de Facebook y casi 3000 en
Twitter, cifras que indican la extraordina-
ria capacidad de estas dos redes sociales
en la comunicacién sobre esta enferme-
dad. El uso que dan los internautas 2.0
a las redes en relacion a la enfermedad
de Alzheimer no solo esta relacionado
con la busqueda y difusion de informa-
cién, sino que también se producen rela-
ciones de apoyo, se comparten experien-
cias y se usa también la red para promo-
cionar medicamentos y curas de todo
tipo (incluyendo las engaiosas e ilega-

les).

Los tweets estdn escritos en un estilo taxa-
tivo, informando sobre «erdades» (utili-
zan verbos como «descubren», «identifi-
cany, «causanr, etc.). Hay mas respuestas
que preguntas y se escriben con un len-
guaje que recuerda al de los titulares
periodisticos. En este caso, la férmula es:
titular + enlace.

>
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14. En la actualidad hay mas de 500 grupos

en Facebook centrados en el Alzheimer.
En conjunto estos grupos tienen mas de
medio millon de seguidores, algo que
indica el gran interés que despierta esta
cuestién en el mundo. La informacion
presente en los perfiles de Facebook ha
permitido reconocer tres niveles de
comunicacion:

* Comunicacion de «campafia»: la infor-
macion que escribe en su perfil el res-
ponsable de comunidad (community
manager) o asociacion en relacion a una
accion de comunicacion estratégica (por
ejemplo, la marcha en bicicleta) con el
objetivo de dinamizar el entorno virtual.

* Comunicacion «circulante»: el muro
de la Asociacion refleja la informacion
que hace circular su red de «amigos» (la
referente, por ejemplo, a las noticias rela-
tivas la Conferencia Internacional sobre

la Enfermedad de Alzheimer 2010).

* Comunicacion «emocional»: cada clic
en la opcion «me gusta» es una sefal de
apoyo. En este caso, tras conseguir algo
muy esperado: el Plan Nacional de

Alzheimer.
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15. A diferencia de

Twitter, en Yahoo
Respuestas los usuarios no suelen remitir
a otras webs ni fuentes de informacion.
En este caso se producen relaciones mas
emocionales (por ejemplo, mensajes de
preocupacion, respuestas de apoyo, etc.).
La falta de un moderador del entorno
sanitario o de unas normas que regulen
la veracidad en los contenidos hacen que
en esta red circulen también mensajes de
propaganda e incluso de promocion de
curas milagrosas
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