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RECERCA JOVE

La malaltia
d’Alzheimer: estudi
de cas i percepcid a la

Sénia’
Sandra Capitan Cano Fragil com un vidre és la memoria
Quin desconsol, oh Déu, i quina angunia
Treball de recerca 2n Batxillerat despertar-me dema sense memoria.
Tutor: Rafael Ramon Haro I mirar-me a l'espill i no coneixe’m.
Departament de Ciéncies Socials | veure davant meu un home estrany,

Curs 2012-2013

el cap ple de preguntes i de boira.
IES la Sénia PP Preg

De quin color tenia els ulls ma mare?

Com era aquella dona que em va amar?

Quins els noms dels amics, quina la patria?...
Gerard Vergés (Tortosa, 1931-2014)

Igual com Vergés plasma la seua preocupacio sobre la perdua de la me-
moria en aquest poema, molts de nosaltres, quan reflexionem sobre
aquesta qulestid, també tenim un sentiment d’impotencia i de neguit
per la incertesa i la manca de control sobre el futur i la temor a perdre
la concepcid de nosaltres mateixos per una malaltia neurodegenerativa
com l'Alzheimer. Aquest article és un resum del treball de recerca, per al
qual vaig escollir el tema de la malaltia d’Alzheimer per la proximitat que
he tingut amb la malaltia: ma iaia la va patir.

1.- Queé és I'Alzheimer?

El descobridor de la malaltia, Alois Alzheimer, va ser un conegut neuro-
leg alemany que I'any 1907 va publicar el cas d’'una dona de cinquanta
anys amb perdua de memoria, trastorns cognitius i altres simptomes
tipics d’'una demeéncia, que va morir quatre anys més tard. La publicacid
es titula: Una malaltia greu caracteristica del cortex cerebral. En realit-
zar l'autopsia, va descobrir dos anomalies: les plaques amiloides i els
cabdells de proteina tau.
Posteriorment, es va tro-
baramb més casos similars .
als de la dona i la malaltia ~ Substincia  PEENCR
va adoptar el nom del seu e

descobridor, Alzheimer.

LAlzheimer és un tipus de
demeéncia cada cop més co-
muna. Es una malaltia neu-
rodegenerativa que prov-
oca un deteriorament ce-

1 A_quest treball de _recerca ha r_ebut_un rebral progressiu que es
Premi del Consell Social de la Universitat manifesta en I'aparicié,

Rovira i Virgili a treballs de recerca de ba- ,
al cervell, d’'unes plaques

txillerat, en I'edicié del curs 2012-2013. e L
molt toxiques formades Mervi espinal
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“Tindre I’Alzheimer suposa la pérdua
irreversible de la memoria, de la capaci-
tat per expressar-se i comunicar-se i de
la resta de les capacitats intel-lectuals.”

per la proteina beta-amiloide i per cabdells de prote-
ina tau. Aquestes substancies provenen del metabo-
lisme cel-lular i, per algun error, no s’eliminen correc-
tament i s'acaben acumulant.

Normalment afecta persones de més de seixanta cinc
anys, encara que hi ha excepcions. Aixo no significa
gue I'envelliment en sigui la causa, pero és un factor
de risc important, tal com comentarem més enda-
vant. Tindre la malaltia d’Alzheimer suposa la peér-
dua irreversible de la memoria, de la capacitat per
expressar-se i comunicar-se i de la resta de les capa-
citats intel-lectuals. Aleshores, les persones malaltes
ja no poden organitzar la seua vida i cada cop més
depenen del seu cuidador. Quan va passant el temps,
el malalt va oblidant més capacitats, fins a arribar a
un punt on només conserva la memoria emocional,
i expressa allo que necessita amb els instints basics.

Avui en dia hi ha uns 36 milions de persones amb al-

gun tipus de demeéncia al mén i, entre aquestes, la
més nombrosa és 'Alzheimer.

Fases de la malaltia
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Els simptomes de la malaltia

No tots els segiients simptomes es presenten alhora, i
presentar-los no sempre significa que s’esta iniciant la
malaltia d’Alzheimer. Aquests signes que enunciarem
a continuacio sén molt subtils, ja que en la primera
fase pareix que tot va bé, fins i tot es poden atribuir a
efectes de I'edat, i per aixo és dificil detectar-los:

- Repeticions freqlients a preguntes que ja han ob-
tingut una resposta, a causa de la disminucié de la
capacitat d’atencié i de memoritzar.

- Col-locacié d’objectes a llocs erronis, com per exem-
ple no deixar les claus al clauer.

- Dificultat per a recordar el nom d’objectes quotidi-
ans, que tecnicament es coneix com gnosies: es reben
estimuls de I'exterior -ja sigui a nivell visual, auditiu,
etc.- pero quan arriben al cervell no es processen.

- Dificultat per orientar-se en el temps o en un lloc;
per aixo és molt comu que es perdin o que no sapi-
guen en quin any viuen.

- Pérdua d’interés i de motivacié per activitats que an-
teriorment gaudien fent, perque noten que ja no se’n
recorden tan bé de realitzar-les.

- Afasies, que consisteixen a tindre dificultat per tro-
bar les paraules adequades, i aix0 dificulta molt I'ex-
pressid i pot portar a I'aillament de I'individu.

- Canvis sobtats d’humor i irritabilitat perqué s’ado-
nen que els esta passant alguna cosa. També pot de-
sembocar en depressio.

- Dificultat per utilitzar objectes molt familiars, com
per exemple un boligraf.

- Problemes amb el pensament abstracte; és a dir,
tindrien dificultats per deduir, sintetitzar, analitzar i
resoldre problemes.

" Llenguatge i Gestos i movi- Activitats
Memoria Comportament . -
comprensié ments quotidianes
° i -
e Canvis d’humor ﬁg:flnua rao
e Oblida: e S’enfada quan veu e Problemes per
FASE | - Cites que perd el control P < e No té gaires
s , trobar paraules | e Esta bé
olleu - Noms de d’allo que I'envolta . problemes
) , Mescla idees
persones e S7ailla en I'entorn .
- Frases més
familiar
curtes
, e Al-lucinacions e Repeticio de o Es vesteix
e S'altera la me-
moria recent e Temors frases malament
FASE Il . e Fatiga e No acabales e Perd equilibri | e Confusid
e Segueix recor- . -
o moderada e Agressivitat frases e Caigudes e Esperden
dant successos , ., . .
e Deambula conti- e Conversacié trajectes habi-
del passat
nuament lenta tuals
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e Conserva la ) . .
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Factors de risc i causes de I'aparicié de la malaltia
d’Alzheimer

Els factors de risc sén aquells la preséncia dels quals
augmenta les possibilitats de patir la malaltia, encara
qgue no en determinen el desenvolupament. Encara
que n’hi ha d’altres, I'edat avancada és el factor de
risc més important, ja que el nombre de persones
amb Alzheimer es duplica a partir dels 65 anys. Els
anys provoqguen un deteriorament de les neurones i
de les connexions que les uneixen i, per 'acumulacio
de residus metabolics, s’acaben formant les plaque-
tes i els cabdells de tau.

“L’edat avangada és el factor de risc més
important, ja que el nombre de perso-
nes amb Alzheimer es duplica a partir
dels 65 anys.”

Avui en dia, es desconeix la causa de la malaltia, en-
cara que hi ha diverses hipotesis. Des del moment
que la causa no es coneix, és més dificil trobar un
medicament capac d’aturar la malaltia per complet.
Molta gent pensa que la majoria de malalties com el
cancer, I'Alzheimer, la diabetis, etc. sén hereditariesi,
per tant, estan determinades per la nostra geneética.
La ciéncia, pero, ha demostrat que la realitat s’allunya
d’aquesta argumentacié: només entre I'1 i el 2% de
les malalties tenen un origen exclusivament genétic.
L'altre 98% és fruit d’un conjunt de factors ambien-
tals i genétics que interaccionen entre ells. Aquestes
malalties sén les que anomenem “hereditaries”, que
seria el cas de 'Alzheimer.

Quan la malaltia es presenta prematurament (abans
dels 65 anys), té un origen exclusivament genétici els
cromosomes que la provoquen sén: el cromosoma
21, que és el precursor de la proteina amiloide; el
cromosoma 14, en que es troba la presenilina-1, i el
cromosoma 1, que conté la presenilina-2.
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Comparacié entre un cervell sa i un cervell amb Alzheimer.
Font: Internet

De I'Alzheimer en edat avang¢ada, no se’n sap una
causa concreta: es creu que hi influeixen molts de
factors.

LAlzheimer té cura?

Encara no s’ha descobert cap medicament ni cap ti-
pus d’intervencid que aturi per complet la malaltia,
encara que si que s’han trobat alternatives per re-
tardar la progressiva neurodegeneracié, perd no per
reparar totes les lesions sofertes. Hi ha alguns medi-
caments com Exelon, Prometax, Reminil, etc. que fan
gue augmenti la concentracié d’acetilcolina al cer-
vell (les neurones utilitzen aquesta substancia com
a transmissor quimic). D’aquesta manera, es facilita
la comunicacié entre aquestes i s'aconsegueix man-
tindre durant més temps les facultats que encara es
conserven. També trobem la Memantina, que redu-
eix els efectes neurotoxics del glutamat quan esta en
excés. A part dels farmacs, també s’organitzen activi-
tats per exercitar la memoria, la cognicid, etc.

Per ultim, cal remarcar que és molt important el di-
agnostic precog, ja que com més prompte es cone-
gui més prompte és podra actuar, i conservar durant
més temps les qualitats mentals.

“Encara no s’ha descobert cap medi-
cament ni cap tipus d’intervencio que
aturi per complet la malaltia.”

2.- Estudi de cas i percepcidé de la malaltia a la Sénia
Objectius i hipotesi
- Realitzar una enquesta sobre la percepcio de la

malaltia a persones de la Sénia de diferent sexe i
edat.
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- Entrevistar cuidadors/res per conéixer qué senten o
gue han sentit en haver d’enfrontar-se a I'Alzheimer.
Vull veure com els ha canviat la vida i que s’ha de fer
per a fer front a aquesta dificil situacid.

- Realitzar una entrevista a la psicologa Johana Pla
Sanjuanelo, amb la qual vull donar un punt de vista
més técnic i saber les afectacions que té I'Alzheimer
a nivell psicologic, els signes que ens permeten iden-
tificar la malaltia, quina funcid té el psicoleg i les dife-
rents terapies que realitza, saber si els malalts poden
arribar a millorar i com afecta a la familia del malalt.
- Enfocar el tema als cuidadors i a I'entorn familiar
per coneixer les perspectives més individuals, la ma-
nera de viure-ho i corroborar que la malaltia varia
molt depenent de la persona que la pateix.

- Saber com seria la seua vida sense el malalt, ja que
ser cuidador suposa dedicar molt de temps a la per-
sona i, d’aquesta manera, veure que els ha aportat i
gue han apres d’aquesta experiéncia. En la majoria
dels casos, el principal cuidador sol ser un membre
de la familia molt proper al malalt, ja sigui I'home o
la dona o el seu fill o filla, per aixd suposa un repte
emocional molt gran, ja que veu com una persona
estimada va perdent progressivament tots els re-
cords i habilitats basiques i aquest fet I'entristeix i el
fa sentir impotent perqué no pot tornar a recuperar
aquella persona d’abans.

Conclusions de I'enquesta realitzada

Vaig realitzar 'enquesta a la Sénia a un total de 45
persones de diferent sexe i edat. La mostra, com que
és reduida, ens déna un marge d’error elevat, pero és
suficient per poder realitzar I'estudi per al treball de
recerca. Les conclusions que vaig extreure d’aquesta
enquesta son, en resum, les seglients:

- Tots els enquestats coneixen la malaltia d’Alzheimer
i un 74% tenen o han tingut contacte amb alguna
persona malalta, ja sigui un familiar, un amic o un co-
negut. Per tant, podem dir que I’Alzheimer afecta un
gran nombre de families.

- Pel que fa a la recerca d’una cura, un 84% dels
enquestats sén optimistes i tenen l'esperanca que
s’'acabara trobant una solucié definitiva, ja que fins
ara només existeixen medicaments i técniques que
n‘alenteixen la progressio.

- Un dels sentiments més comuns que apareix en el
cuidador és la impoténcia, tal i com es reflecteix en
les respostes dels enquestats.

- Un 72% pensa que ser cuidador és una carrega pe-
sada. No obstant, si filtrem les dades i aquesta pre-
gunta només la realitzem a les persones que han tin-
gut un familiar proper amb Alzheimer, els resultats
varien, encara que no d’una forma determinant (un
67% pensa que ser cuidador és una carrega pesada).
- Cada cuidador o familiar té una manera diferent de
fer front a la malaltia d’Alzheimer d’un parent pro-
xim; no obstant, algunes persones sén capaces d’ex-
treure’n un aprenentatge constructiu o algunes ex-
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periéncies positives. Més concretament, un 57% de
les persones que han conviscut amb un malalt n’han
pogut valorar alguns aspectes positius.

- Pel que fa a I'atribucié de responsabilitats a I’hora
de cuidar dels pares si estiguessin malalts, la majoria
de persones, tant homes com dones, van respondre
afirmativament, pero les dades sobre la situacié ac-
tual en els cuidadors mostren que, en la majoria dels
casos, son les dones les que ocupen el rol de cuida-
dor.

Conclusions de les entrevistes a cuidadors/res

En les tres entrevistes, els cuidadors eren dones: una
d’elles encara és cuidadora, pero les altres dos ja han
deixat de ser-ho per la mort del familiar. Les entrevis-
tes a les cuidadores van ser realitzades durant I'octu-
bre de 2012, en una Unica sessié amb cadascuna. Les
tres entrevistades son de mitjana edat (entre 45 i 65
anys). Per a realitzar les entrevistes em vaig despla-
car al domicili de les entrevistades, per aconseguir el
maxim de comoditat d’aquestes.

- Com vas descobrir que estava malalt?

El pare d’Angels tenia moltes depressions i feia coses
gue no eren normals. Per exemple, no recordava on
deixava les claus i en culpava els familiars, anava a
comprar moltes vegades la mateixa cosa, etc. Final-
ment, una psicologa va confirmar que tenia Alzhei-
mer. Per tant, els seus simptomes van ser la perdua
de memoria i les depressions. La mare d’Elma va per-
dre molt de pes, la qual cosa va ser el primer signe
d’alarma, ja que no va ser una persona que fes coses
fora del normal. Ella posava excuses per no fer res
en lloc de dir que allo que no feia era perqué no se’n
recordava. Per tant, els seus simptomes van ser la
pérdua de pes i la passivitat. La mare de Tere va co-
mencar amb petits descuits que la familia, al principi,
considerava que eren causats per l'edat, pero des-
prés van anar augmentat i el neuroleg va confirmar
gue estava malalta.

- Que se sent en ser cuidador?

L'adjectiu que defineix el sentiment del cuidador és
la impoténcia, ja que veus la degradacié d’una per-
sona a qui t'estimes molt i no pots fer res per evitar
aquest procés. També veus el seu canvi, deixen de
ser ells mateixos. Al principi costa molt d’entendre,
perd al final, si més no, s’ha de suportar. Pero per
exemple Elma -a part de sentir impotéencia- també
estava contenta perqueé sentia que feia allo que havia
de fer.

- Creus que et perjudica o que et perjudicava suportar
aquesta carrega?

Tere i EIma creuen que no, encara que hi ha vegades
gue es posen nervioses i els influeix en el caracter. En
canvi, a Angels si que la va afectar psicoldgicament,
perque el tracte amb el seu pare es va complicar
molt. Pero ara que ja no el té, afirma que la perjudica
més no poder cuidar-lo.
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- Com reaccionava, el malalt, durant els inicis de la
seua malaltia? | la familia?

El pare d’Angels reaccionava amb molta violéncia i
mal humor i no era capag d’acceptar I'ajuda de ningu.
A causa d’aquestes circumstancies, la familia va allu-
nyar-se’n. Per l'altre costat, la mare d’Elma deia que
no es trobava bé, pero no deia que se li oblidaven les
coses. D’alguna manera, ho amagava o no ho explica-
va perqué no acabava d’entendre que li passava. La
mare de Tere es posava de molt mal humor i s’enfa-
dava amb ella mateixa quan veia que se li oblidaven
les coses que abans sabia fer. La familia va adaptar-se
als canvis, excepte el pare de Tere, que no va poder
entendre mai que la seua dona estigués malalta.

- Com és o com era el dia a dia?

Per a Angels el dia a dia era dificil, ja que a mesura
gue passava el temps s'anaven complicant les feines
diaries. EIma descriu el dia a dia com a monoton i
assegura que li va facilitar les coses que la seua mare
fos molt tranquil-la. També diu que era dur veure
gue, per molt que fes, la seua malaltia no milloraria.
Tere diu que no tenen cap dia igual, pero tots s’han
d’afrontar amb molta paciéncia. Ella li deixa fer al-
gunes feines com vestir-se, encara que amb la seua
ajuda.

- Qué penses o qué havies de pensar per fer front a
aquesta situacio tan dificil?

Angels havia de pensar que era el seu pare i que I'ha-
via de cuidar. Elma diu que havia de pensar que era
la situacié que els havia tocat i hi havien de fer front,
per molt dur que fos. També comenta la importan-
cia de poder tindre el Centre de Dia per a malalts
d’Alzheimer i poder parlar amb altres cuidadors. Tere
comenta que, dins del que cap, és afortunada perque
ja és gran i no fa cap altra cosa que cuidar-se de la
seua mare, que té 89 anys. També expressa que és
molt dur cuidar de la teua mare i que no sapiga qui
ets, pero s’ha d’acceptar i comprendre que ara el dia
a dia és aquest.

“Es molt dur cuidar de la teua mare

i que no sapiga qui ets, pero s’ha
d’acceptar i comprendre que ara el dia a
dia és aquest.”

- Com és una persona amb Alzheimer?

Les tres han coincidit que cada malalt és un mén dife-
rent, la qual cosa es pot apreciar en els seus respec-
tius casos. Angels em va explicar que el seu pare va
tindre dos etapes: la primera va ser molt violenta i la
segona es va caracteritzar per la tendresa. Per tant,
durant els primers anys, el seu comportament agres-
siu dificultava molt la relacié amb la familia. La mare
d’Elma va ser molt calmada i tranquil-la i no li va donar
cap complicacié a I'hora de cuidar-la. Aquest fet tam-
bé pot donar-se perqueé el primer que va perdre va ser
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la parla i, com que no podia comunicar-se, va viure la
malaltia més passivament. La mare de Tere és molt
dolca i tranquil-la, encara que, de vegades, s’altera per
diferents motius i és dificil calmar-la.

- Com ha influit en la teua vida personal?

A Angels li va fer canviar la manera de pensar, va veure
que rapid que pot canviar la nostra sort una malaltia
com I'Alzheimer i ara viu més el dia a dia i expressa
els sentiments a qui s’estima abans que sigui massa
tard. Elma va haver de deixar la feina per a dedicar-se
a la cura de la seua mare i considera que ha apres de
I'experiencia. Tere, en l'aspecte del treball, no ha can-
viat, ja que ja se I’havia deixat per cuidar del seu pare i
I’Gnic canvi que va fer va ser passar de viure del pis de
dalt al de baix, que és on viu la seua mare.

- A mesura que passa el temps, el malalt va reque-
rint més atencio per part de tothom, pero sobretot per
part del cuidador. Vas haver de buscar ajudes exter-
nes?

Angels només va necessitar I'ajuda del Centre de Dia,
aixi podia seguir amb el seu treball. ElIma va necessitar
ajuda quan la seua mare va quedar-se al llit sense po-
der moure’s. Venien unes xiques a ajudar a vestir-la,
netejar-la, etc. Abans d’aixo també la va dur un temps
al Centre. Tere, de moment, no ha necessitat ajuda ex-
terna perqué el seu home li déna suport, encara que
durant tot un mes la va portar al Centre.

- Com afecta la crisi economica en I'ambit de les aju-
des?

Angels pensa que la crisi afecta molt el tema econo-
mic, perque, si no vols deixar el treball, has de deixar
el malalt en un centre especialitzat i aquests tenen
un cost. Elma suposa que bastant, encara que no ho
sap amb claredat perque ja no té I'ajuda de la llei de
dependeéncia. La que li donaven era d’uns 500 €. Tere
diu que, al cap i a la fi, t’has d’adaptar a allo que tens.
Avui en dia compten amb I'ajuda de la llei de depen-
déncia, pero si no la tingués igual hauria de cuidar la
seua mare.

- Vas sol-licitar algun tipus de subvencié? Et donava
per a totes les despeses?

Angels va sol-licitar 'ajuda de la llei de dependéncia,
pero no li donava per a totes les despeses. Almenys
van poder dedicar els diners a pagar el Centre de Dia.
Elma també rebia l'ajuda esmentada anteriorment.
A ella, en canvi, si que li donava per a les despeses
ja que la seua mare també cobrava la paga de vidua.
Tere si que va demanar una subvencio per al seu pare
i també tenen I'ajuda de la llei de la dependéncia.

- Organitzaves o organitzes algunes activitats per al
malalt?

Angels si que organitzava algunes activitats per al ma-
lalt i també m’ha comentat que seguien una rutina
estable, ja que anava millor per al malalt. Algunes de
les activitats que feia eren trencaclosques, pintar, triar
fesols i cigrons, etc. Elma no organitzava activitats per-
queé ja anava al Centre. Tere organitza moltes activitats
per a sa mare, abans jugaven molt a jocs, sobretot al
Lince, pero ara ja li costa més trobar els dibuixets. La
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“Deixar de cuidar la persona amb qui
has passat tantes hores és molt dur.”

seua filla també li va preparar un dossier amb fotos de
la familia i amb molts tipus d’activitats, pero I'activitat
manual que més sol fer és separar fesols i cigrons.

- Quant de temps podies o pots dedicar a I'oci?
Angels no podia dedicar cap estona a l'oci, el seu
temps estava dividit en fills, treball i el seu pare. Afir-
ma que a qui més va descuidar va ser al seu home.
Elma gairebé tampoc, pero va apuntar-se cada dia a
una hora de natacid. Tere no dedica temps a l'oci i, si
alguna vegada surten, s’'emporten la seua mare amb
ells.

- T’ha canviat la vida, d’alguna manera, ser cuida-
dor? Com vas sentir-te quan vas deixar de ser-ho? /
(Pregunta per a Tere) Com t’imagines la vida sense el
teu familiar?

Angels ha canviat la seua manera de veure les coses i
ara que ja no hi és nota molt la seua abséencia. Deixar
de cuidar la persona amb qui has passat tantes hores
és molt dur, com diu ella: “Em sento buida [...], m’ha
trencat tots els meus esquemes.” A Elma li ha canviat
la vida perque va deixar el treball i ara, en temps de
crisi, li resulta molt dificil retornar al mercat laboral.
Quan va deixar de ser cuidadora, se sentia buida,
com si li faltés alguna cosa molt important, pero al
final s’hi ha acabat acostumant per poder seguir vi-
vint. Tere afirma que, com que va ser un procés lent
de canvi, no se n’ha adonat molt i no I’ha impactat
tant com si li hagués vingut de cop. En canvi, no es
pot imaginar la vida sense ella, perque ella és el seu
dia a dia.

- L'entorn familiar s’ha vist afectat? De quina manera?
Lentorn familiar d’Angels s’ha vist afectat perqué
s’han produit tensions entre els familiars que es van
allunyar del seu pare quan estava malalt. U'entorn fa-
miliar d’Elma no s’ha vist afectat. A la familia de Tere,
al principi, els va costar veure que gairebé no podien
ni dialogar amb ella, pero ara ja ho tenen assumit i
sempre van a visitar-la. Ella, encara que no se’n re-
cordi de qui sén, sempre els rep amb especial alegria.
- Si no tinguessis cap altra opcid i et donessin a triar,
que escolliries: estar tetraplégic o tindre Alzheimer?
Angels escolliria estar tetraplégica. Encara que no
es pogués valdre per ella mateixa, tindria bé el cap
per poder raonar i per poder expressar allo que sent.
Es reafirma dient que I'Alzheimer és capag de canvi-
ar-te totalment, deixes de ser tu mateix. Elma també
preferiria estar tetraplégica. Compara les malalties i
diu que en les dos has de dependre d’algu, encara
que la diferencia esta que quan tens Alzheimer no
te n‘adones i quan estas tetraplégic, si. Tere expres-
sa la dificultat que té la pregunta perque si estas te-
traplegic no et pots moure, pero el cap et funciona
bé; en canvi, si tens Alzheimer pots moure’t, pero el
cap no esta bé. Aleshores, arriba a la conclusié que
és millor estar tetraplégic per al cuidador, ja que pot
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dialogar amb la persona a qui cuida i que és millor
tindre Alzheimer per a tu mateix, ja que com que no
t'adones de res vius felic. Completa I'argumentacid
amb I'exemple del seu pare i de la seua mare: el seu
pare no era feli¢ perque veia la feina que donava; en
canvi, la seua mare esta felic.

Conclusions de I'entrevista amb la psicologa Johana
Pla Sanjuanelo

Per tindre un punt de vista professional de la malal-
tia, vaig entrevistar Johana Pla Sanjuanelo, psicologa.
Aguest fragment és un resum de l'entrevista:
“LAlzheimer és un tipus de demencia que es caracte-
ritza per la progressiva perdua de les capacitats cere-
brals. La metabolitzacié incorrecta d’unes proteines
provoca la formacié d’unes plaques molt toxiques
per al cervell. Depen del lloc on es formin, crearan
les diferents disfuncions, perd quan la malaltia esta
avancada les plaques es difonen per tot el cervell. Les
disfuncions més notables serien el déficit d’atencid,
la perdua de memoria, la dificultat per expressar-se
(afasies), la desorientacié en I'espai i en el temps, les
al-lucinacions, la praxia, etc.

Durant la primera fase de la malaltia, els signes que
ens permeten identificar-la sén molt subtils i solen
atribuir-se al deteriorament causat per I'edat. Pot ser
gue la malaltia tingui una fase preclinica que pot du-
rar moltissims anys i en la qual la persona esta bé, a
nivell extern no es pot detectar i només es pot diag-
nosticar a partir d'alguna dada objectiva.

La funcié del psicoleg seria avaluar el pacient i di-
agnosticar quin tipus de deméncia té. Es important
comentar que la deteccid precog¢ ajuda molt, ja que
com més prompte es pugui comencar amb el tracta-
ment, millor. El seglient pas és el de la intervencio:
s’ha de fer un tractament adequat tenint en compte
la historia personal del pacient, els seus gustos i pre-
feréncies, etc.

Les activitats que es proposen tenen com a finalitat
rehabilitar, compensar les funcions que s’han perdut
amb unes altres, retardar la progressié de la malal-
tia i mantenir les capacitats que encara té. També
s’intenta evitar les reaccions violentes dels pacients
i ensenyar al cuidador com ha d’actuar. Es molt im-
portant treballar la part emocional del pacient i s’ha
de fer mitjangant la motivacié i la valoracié positiva
del seu treball. Gracies a I'ajuda d’un psicoleg, es pot
aconseguir millorar.

Pel que fa a I'entorn familiar i al cuidador, poden apa-
reixer sentiments d’impotencia, de desesperacid, de
molta angoixa, de depressio, de pensar que la situa-
cié et supera, de culpabilitat perque penses que no
ho estas fent bé, etc. Aquestes sensacions solen es-

“Pel que fa a I'entorn familiar i al cuidador,
poden apareéixer sentiments d’impotencia,
de desesperacio, de molta angoixa.”
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tar causades per la sobrecarrega, per aixo es recoma-
na que expliquin els seus problemes, que no s'aillin,
que facin terapies en grup i, si s’escau, que busquin
I'ajuda d’un psicoleg.

|, per finalitzar, la malaltia no es pot prevenir, pero amb
la deteccid precog se’n pot retardar la progressié.”

3.- Conclusions del treball

Després de realitzar les entrevistes i les enquestes,
he aconseguit els objectius que m’havia proposat.

El primer era coneixer qué senten els cuidadors en
enfrontar-se amb I'Alzheimer i saber com els ha can-
viat la vida. Els resultats que he obtingut sén que els
cuidadors tenen un gran sentiment d’impoteéencia pel
fet de veure la degradacié d’aquella persona a qui es-
timen, d’aquella persona amb qui passen tantes ho-
res al dia, que comenca perdent la memoria i acaba
perdent la identitat. La vida dels cuidadors sol canviar
molt i aixo es deu a la quantitat d’hores que han de
dedicar al malalt. Moltes vegades, han de deixar el
treball o reduir la jornada laboral per poder fer front
a la situacié, la qual cosa els fa dependre d’ingres-
sos extra (llei de la dependéncia) per compensar-ho.
També he pogut comprovar que moltes families, en
guedar-se sense feina, tenen el malalt a casa i es
gueden amb els diners de I'ajut i la pensid per poder
pagar les despeses de la casa, com ara el menjar, la
[lum, etc. i ja no ho dediquen a centres especialitzats.
A la Sénia hi havia I'Associacié de Familiars de malalts
d’Alzheimer (AFA), un centre de respir per als famili-
ars en qué es programaven diferents activitats per als
malalts. Abans de la crisi van arribar a tindre uns vint
malalts amb Alzheimer, pero passats uns anys, quan
va comengar la crisi, es va anar reduint el nombre de
malalts i al final van haver de tancar perqué no hi ha-
via suficients pacients. Per altra banda, puc corrobo-
rar que I'Alzheimer és molt diferent depenent de la
persona. Com es pot veure en les entrevistes, els tres
malalts van comencgar amb diferents simptomes i la
seua malaltia ha tingut trajectories molt diferents,
encara que tenen una cosa en comu: la inexorable
degradacié. Els malalts, abans de ser-ho, ja eren per-
sones molt diferents i per aixo és important destacar
gue tenen Alzheimer, pero han de tindre un tracte
personalitzat en referencia als seus gustos i preferen-
cies, ja que, al cap i a la fi, els cuidadors intenten que
la seua vida sigui digna i feli¢ fins al final dels seus
dies. També volia saber com és o com s’imaginari-
en la vida sense el malalt i, encara que pugui paréi-
xer contradictori pel fet que cuidar d’un malalt amb
Alzheimer no és facil, van respondre que se sentien
buides i que costa molt refer-se després. LAlzheimer
estableix un vincle especial entre el cuidador i el ma-
lalt, ja que aquest depén tant del cuidador que quan
ja no hi és només es pot sentir un buit.

Per acabar i en conclusid, 'Alzheimer és una malaltia
gue provoca un fort sentiment d’impotencia per al
cuidador i li origina un repte emocional. Encara no
té cura, pero hi ha farmacs que, amb I'ajuda d’acti-
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vitat mental, permeten retardar-ne la degeneracio.
Els malalts necessiten una atencio individualitzada i,
sobretot, sentir-se estimats.

4.- Experiéncia personal amb la malaltia de I'Alzheimer

Fer aquest treball m’ha permés conéixer millor la
malaltia i, d’alguna manera, valorar tots els moments
de la vida, fins i tot els més simples. Es molt dur ado-
nar-te que la teua memoria ja no és la d’abans, veure
com cada dia les feines més simples es converteixen
en un suplici pesat i, a la fi, anar desconnectant de tu
mateix fins arribar a un punt en qué desconeixes els
teus familiars propers, amb qui has passat tota una
vida, i a tu mateix. Per aixo, i per moltes coses més,
I’Alzheimer suposa un repte diari per al cuidador i per
al malalt.

“Es molt dur adonar-te que la teua
memoria ja no és la d’abans, veure com
cada dia les feines més simples es con-
verteixen en un suplici pesat.”

Vaig decidir fer el treball perque jo també he con-
viscut amb I'Alzheimer: la meua iaia materna estava
malalta i ma mare en va ser la cuidadora. Ens vam
comengar a adonar que estava malalta perque se li
oblidaven moltes coses, solia preguntar-nos moltes
vegades el mateix i també es desorientava. Adonar-te
que algu de la teua familia esta malalt és una de les
pitjors coses que et poden passar i a nosaltres ens
va tocar. Ella va morir abans d’acabar de perdre tota
la memoria i el recordo com el pitjor dia de la meua
vida. Per a mi va ser una de les millors persones i a
casa meua mai l'oblidarem. Aquest va ser el principal
motiu per elegir aquest tema. Des de |'experiéncia,
recomano a tots els que s’hagin d’enfrontar amb la
malaltia que s’informin sobre tots els dubtes que pu-
guin tindre, ja que ajuda molt a I'hora d’actuar da-
vant de les diverses situacions.

Agraiments

Aquest apartat esta dedicat a totes aquelles perso-
nes que m’han ajudat a completar el treball, sobretot
perqué han sigut capaces de parlar-me d’un tema tan
intim i delicat. Gracies a totes aquestes persones he
apres molt i espero que aquest treball pugui servir,
d’alguna manera, a persones que s’han d’enfrontar
amb la malaltia.

Dono les gracies a Tere, Angels i Elma per respondre
les preguntes de I'entrevista i també a Johana per res-
pondre I'entrevista des del punt de vista del psicoleg.
També voldria donar les gracies a la meua mare per
ser sempre un exemple a seguir i per ser tan valenta
davant d’aquesta dificil situacio que li ha tocat viure.





