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“L’alzheimer esborra la memdoria, no els sentiments”

Pasqual Maragall
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ABSTRACT

CATALA:

Fa uns anys li van diagnosticar alzheimer al meu avi. Per entendre una mica millor
que li passa a l'avi he decidit investigar aquesta malaltia més a fons i poder aplicar
aquests coneixements a la meva vida familiar.

Després d’haver realitzat una entrevista a una psicologa, una entrevista i un test de
sobrecarrega a la meva avia, he pogut observar diferents punts de vista. Per
demostrar i seguir la vida quotidiana del meu avi, he escrit un dietari, acompanyat
d’'un curtmetratge. Finalment, he fet un llistat de pel-licules i documentals
relacionades amb l'alzheimer.

He pogut concloure que cada membre de la familia viu la malaltia d’'una manera molt
diferent tant psicoldgicament com emocionalment.

CASTELLANGO:

Hace unos afnos le diagnosticaron alzheimer a mi abuelo, para entender mejor esta
enfermedad he decidido investigarla mas a fondo y poder aplicar estos
conocimientos a mi vida familiar.

Después de haber realizado una entrevista a una psicologa, una entrevista y un test
de sobrecarga a mi abuela, he podido observar diferentes puntos de vista. Para
demostrar y seguir la vida cotidiana de mi abuelo, he escrito un dietario
acompanado de un cortometraje. Finalmente, he hecho un listado de peliculas vy
documentales relacionados con el alzheimer.

He llegado a la conclusiéon que cada miembro de la familia vive la enfermedad de
una manera muy distinta, psicolégicamente y emocionalmente.

ENGLISH:

My grandfather has been diagnosed with Alzheimer's. To collaborate in this disease |
have decided to investigate it more thoroughly, and can apply this knowledge to my
family life.

After doing an interview with a psychologist, another interview and an overload test
with my grandmother, | have been able to see different points of view.

To demonstrate and follow my grandfather's daily life, | have written a diary,
accompanied by a short film. Finally, | made a list of films and documentaries related
to alzheimer, and after all this research work | have concluded that each family
member experiences the disease in a very different way.
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INTRODUCCIO

Des de principi de batxillerat tenia clar que volia que el meu treball de recerca
estigués relacionat amb les Ciéncies de la Salut, i sobretot, el mén de la cura i
I'atenci6 a les persones que requereixen una assisténcia sanitaria. Es la branca del
coneixement a la qual m’agradaria endinsar-me en acabar l'institut i poder-m’hi

dedicar professionalment.

Aquesta conviccio m’ha portat a dedicar la meva investigacio a I'estudi exhaustiu de
la malaltia de I'alzheimer, perqué em toca de prop, ja que en Pere, el meu avi, la
pateix, la qual cosa fa que tingui un interés especial per a mi, i un component
emocional.

En efecte, vull conéixer ampliament aquesta malaltia, quines sén les causes i els
simptomes, com s’arriba al diagnostic, quines formes de prevencio existeixen, com
tractar-la, i també, com afecta al malalt i a la gent del seu entorn. Aquesta darrera
questié és molt important perque no em centraré en l'analisi clinica de la malaltia,
sind en la vessant més humana de com condiciona aquest diagnostic la vida de les
persones que tenen cura del malalt. Penso que la cura dels altres és una de les
caracteristiques que més ens humanitza des de I'antiguitat i més ens caracteritza
com a espécie. De fet, 'emergéncia sanitaria que acabem de viure amb motiu de la
pandémia provocada pel virus Covid-19 ha demostrat que col-lectius com els de les

infermeres sén basics en la nostra societat.

A més, no podem oblidar que, tenint en compte I'augment progressiu de I'esperanga
de vida a la nostra societat, molt probablement aquesta malaltia anira afectant cada
vegada més persones. El fet que tots la coneguem més a fons, de ben segur que
ens sera molt beneficids. Per tant, amb tota modéstia, també pretenc fer una mica

de difusié de I'alzheimer.
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El meu treball consta de dues parts:

En primer lloc, la part tedrica basada en articles, documents i llibres relacionats amb
I'alzheimer per poder tenir un amplia visié d’aquesta demeéncia.

Tot segquit la part practica, on hi podem trobar una entrevista a una psicologa
especialitzada en aquesta malaltia, una entrevista a la meva avia en el paper de
cuidadora, acompanyat d’un test de sobrecarrega anomenat Zarit, un dietari de la
rutina del meu avi, que inclou un curtmetratge recordant records del passat i
finalment un llistat de pel-licules i documentals relacionats amb I'alzheimer on n’he
destecat dos.

Fent aquest treball he tingut un parell de dificultats; fer el desplagament diari de casa
meva, a Besalu (casa dels meus avis) per poder fer el seguiment del dia a dia del
meu avi durant dos mesos seguits, i a I'hora de fer el curtmetratge va costar accedir

a I'antiga fabrica perqué els excessos amb el temps han canviat.

Els objectius que m’he proposat soén:

- Coneéixer més a fons la malaltia.
- Ser conscient de com afecta I'alzheimer en el cercle més proper al malalt.
-  Comprendre el comportament del dia a dia del meu avi i donar-li suport

emocional de la millor manera.

HIPOTESI

Potser influeix la malaltia de I'alzheimer en la vida personal del cuidador.
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MARC TEORIC

1. LA DEMENCIA

La deméncia no és una malaltia especifica, és un terme general que descriu els
diferents simptomes relacionats amb el deteriorament de la memoria i altres
habilitats del pensament, la qual arriba a reduir la capacitat d’'una persona a 'hora

de dur a terme les seves activitats diaries.

Els trastorns de deméncia son provocats per processos patologics i poden afectar

tant les persones joves com les d'edat avangada.

Tot i que totes les demeéncies es caracteritzen per l'alteracid de les funcions
cognitives, les de conducta i les que produeixen la perdua de I'autonomia, depén de
la causa i les zones cerebrals afectades, predominen uns simptomes o uns altres i

el seu desenvolupament sera diferent.

En el cas de la malaltia d'alzheimer, freqiientment, les primeres dificultats cognitives
es reflecteixen en la pérdua de memoria per a fets recents, pero, progressivament,
s'hi afegiran, entre d'altres, problemes de llenguatge, orientacid, raonament o

reconeixement visual.

A mesura que aquesta malaltia va avangant, els malalts sempre acaben necessitant
una atencio, que sol recaure damunt d’algun familiar, el qual rep el nom de “cuidador

principal”.

Es una de les deméncies que més impacte té actualment a Catalunya. L’'any 2021,
al nostre pais, hi havia 86.000 persones diagnosticades que patien els efectes de

I'alzheimer.
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Figura 1: Representacio de les
connexions neuronals

1.1 Tipus de demeéncia

Demeéncies degeneratives primaries

Hi ha tres tipus de deméncies degeneratives primaries:
% L'alzheimer, que és la principal causa de demeéncia.
% La demeéncia amb cossos de Lewy

% La deméncia frontotemporal.

Demeéncies secundaries

% Les demeéncies produides arran d’infeccions, o per un traumatisme
cranioencefalic, etc.
+ La deméncia associada a la malaltia de Parkinson.

« La deméncia vascular.

Entre aquestes darreres vull destacar les demeéencies vasculars, causades per
diverses afeccions.
Per exemple, un accident cerebrovascular, que interromp el flux sanguini al cervell, i

aixo origina problemes amb la memoria, el pensament i la conducta.

La deméncia vascular és el segon diagnostic de deméncia més frequent després de

la malaltia de I'alzheimer.
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1.2 Causes de la malaltia

Hi ha multiples causes que provoquen l'aparicié d’alguna demeéncia com ara la
diabetis, el tabac, I'obesitat, el sedentarisme...

La majoria de demeéncies evolucionen com a resultat d'una causa bioldgica o un
envelliment fisic del cos. Durant aquest envelliment es produeixen canvis en la

morfologia, la fisiologia i la bioquimica cerebral.
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2. LALZHEIMER

2.1 Context historic

L'alzheimer es va descriure per primera vegada com
una malaltia neurodegenerativa I'any 1906. Fou el
psiquiatre i neurdleg alemany Alois Alzheimer

(1864-1915), el qual va donar nom a la patologia.

Es va llicenciar en medicina, va assistir a les

universitats de Tubinga, Berlin i Wurzburgo.

Abans d'ocupar-se dels malalts mentals d’un asilo a

Frankfurt va estar durant cinc mesos tractant

malaltes mentals.

Figura 2: Alois Alzheimer
Va ser un dels fundadors i un dels publicadors de la

revista “Zeitschrift fur die gesamte Neurologie und Psychiatrie”

El Dr. Alzheimer va percebre els primers simptomes d’aquesta malaltia a una
pacient anomenada Auguste Deter el novembre de I'any 1901, quan el seu marit la

va portar a I'’hospital després d’observar canvis drastics en el seu comportament.

A partir d'aqui es va comengar a investigar aquesta malaltia més detalladament.

Va morir a 51 anys a causa d’una insuficiéncia cardiaca en el viatge de tornada en

el tren procedent de Berslavia.

10
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2.2 Que és lalzheimer?

L'alzheimer és la causa més freqient de deméncia que avanga de manera

progressiva.

Quan una persona té alzheimer, en el seu cervell es van acumulant unes proteines
toxiques que van impedint que les neurones (les cél-lules que permeten pensar,

recordar, estimar, etc.) es nodreixin adequadament i es comuniquin entre si.

Les neurones moren i les funcions que exerceixen, anomenades funcions cognitives
es deterioren progressivament fins al punt d’haver de considerar que l'afectat té

demeéncia.

Es a dir, l'alzheimer és un trastorn neurodegeneratiu caracteritzat per la pérdua de
memoria, les alteracions en el llenguatge, la pérdua del sentit de I'orientacid i les
dificultats per la planificaci6 de tasques o la resolucidé de problemes. Aquest

deteriorament sol anar acompanyat per canvis en la personalitat i el comportament.

La capacitat de la persona per ser autonoma i dur a terme les activitats de la vida
diaria es va apagant, de forma que, a les fases més avangades, la persona afectada

necessita ajut i atencié durant la major part del dia.

L'alzheimer no només afecta el malalt, sind que també afecta els familiars del seu

entorn, ja que és molt dur veure el deteriorament d’'una persona estimada.

Mormal Azl mie

Figura 3: cervell sa / cervell afectat Figura 4: zones d'un cervell

11
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2.3 Causes de la malaltia

No hi ha una causa concreta per a aquesta malaltia, siné6 que hi ha una série de

factors de risc que fa que una persona comenci a desenvolupar-la.

Els principals factors de risc sén:

[J Edat: El factor de risc més gran és I'envelliment. La majoria de persones amb
aquesta demeéncia tenen seixanta-cinc anys o més. La probabilitat de patir

aquesta malaltia en aquest grup d’edat és una de cada nou persones.

[J Sexe: Les persones de sexe femeni tenen més possibilitats de patir

alzheimer.

[J Antecedents familiars: Els estudis asseguren que si un familiar proper ha patit

deméncia, nosaltres també tenim probabilitats de desenvolupar-la, perd hi ha
un factor important a tenir en compte, si aquest familiar ha desenvolupat la
malaltia entre els 75-80 anys, la possibilitat que nosaltres la tinguem és
minima, perd si la demeéncia ha comengat a una edat més jove, si que hi ha
un percentatge elevat de sofrir-la. En I'alzheimer podem parlar d’entre un

10% i un 30% de probabilitats de patir-la en familiars de primer grau.

[J Estil de vida: El tabaquisme i I'obesitat son dos components que es

relacionen amb més susceptibilitat de patir demencia, en canvi, si practiques
activitat fisica, activitat intel-lectual, acompanyat d’una dieta sana i un consum

moderat d’alcohol pot disminuir la probabilitat de patir la malaltia.

[J Hipertensio arterial de llarga evolucio: Antecedents de Traumatisme Cranial.

12



OBLIDANT EL PRESENT, RECORDANT EL PASSAT

[J Antecedents de processos depressius o sindrome de Down.

No tots els factors de risc es poden evitar, els més importants son els tres primers
(edat, sexe i antecedents familiars), pero existeixen altres factors sobre els quals si

que podem influir, com l'estil de vida.

2.4 Etapes de la malaltia

L’alzheimer consta de tres etapes diferents, la lleu, la moderada i la greu.

- ETAPALLEU (2-5 anys):

Aquesta primera etapa té una duracié de tres anys aproximadament, en aquesta
fase de la malaltia la persona pateix un deteriorament de la memodria episodica, vol

dir que no recorda el que ha fet recentment.

A part d’aquest principal factor, també hi ha una disminucié en la concentracio i la

fatiga, es presenten canvis d’humor, depressid, pérdua d’iniciativa i falta d'interes.

Per altra banda, el pacient encara és capa¢ de mantenir una conversacio,
comprendre bé i utilitzar els aspectes socials de la comunicacié (gestos,

entonacions, expressions..) de manera normal.

- ETAPA MODERADA (2-10 anys):

En aquesta fase, tots els aspectes de la memodria comencen a fallar. De mitjana dura

set anys, els simptomes en aquest estadi sbn més preocupants.

Apareixen problemes en el llenguatge, a la persona li costa parlar, expressar-se i
donar-se a entendre (afasia), en les funcions apreses, el malalt no pot ni sap com
vestir-se, no sap usar els coberts... (apraxia) i de reconeixement, el pacient perd la

capacitat per reconéixer a les persones amb qui conviu (agnosia).

13
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D’altra banda, el malalt descuida la seva higiene personal, apareixen algunes
caracteristiques de tipus psicotic, tant pel que fa al pensament d’abandonament com

en la percepcio de les emocions.

En aquesta fase es necessita un cuidador i, a més a més, la persona malalta
comenga a fer accions repetitives com passejar-se per tota la casa, ordenar la roba i

els papers diverses vegades en un mateix dia.

- ETAPA GREU (5 anys aproximadament):

En aquesta tercera i ultima etapa es veuen afectades totes les facultats
intel-lectuals, els simptomes cerebrals s'agreugen, apareixen tremolors i crisis de

tipus epiléptic.

El pacient d’alzheimer no reconeix els seus familiars i, fins i tot, pot arribar un

moment que no es reconegui a si mateix.

També pateix incontinéncia urinaria i fecal.

Enfermedad de Enfermedad de Enfermedad de
Alzheimer muy Alzheimer leve a Alzheimer severa
temprana moderada

Figura 5: Diferents fases de l'alzheimer

14
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2.5 Simptomes

En general els simptomes més basics de I'alzheimer son els canvis en la memoria,

la dificultat per resoldre problemes i fer les tasques habituals, la desorientaci6 en el

temps i lloc, la dificultat per relacionar i col-locar els objectes correctament, els

problemes en el llenguatge oral i escrit, la pérdua d'’iniciativa i els canvis d’humor o

personalitat, com per exemple deliris, al-lucinacions, l'agitacio, I'agressivitat, la

depressio i 'insomni.

Hem de tenir en compte que, al principi de la malaltia, alguns simptomes poden

passar desapercebuts i, per altra banda, no tots els afectats manifesten els

simptomes de la mateixa forma ni amb la mateixa frequéncia.

Pérdua de Problemes de Dificultat per fer Desorientacks
mamaria [lenguatge tasgues simples de temps | espad
| -
(Nficultat per tenir Pérdisa Camviz a Camvisen la
pensamants elaborats dobjectes Testat d amim conducta

Figura 6: simptomes que produeix |'alzheimer

I I

Perdaa de la capacitat de

ragnamant

Pordua de

I iniciativa
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2.6 Prevencions

-> Tractaments Preventius Farmacologics

S’han realitat diferents estudis que ens indiquen que una manera de disminuir
la velocitat de progressié de la malaltia quan el pacient encara esta en fase
inicial, es prenent uns determinats medicaments, com per exemple el

Donepezil, la Rivastigmina i la Galantamina.

Aricepy IV" o v

.._q.hs\

Figura 6: Medicament Aricept Figura 7: Medicament rivastigmina

Exercici Fisic i Dieta
Hi ha evidéncies que ens denoten que I'exercici fisic pot ajudar a prevenir
I'alzheimer, juntament amb una dieta saludable i equilibrada.

nnexions Socials i I'Activitat Intel-lectual

Nombrosos estudis indiquen que mantenir forts vincles socials i una vida
mentalment activa pot reduir el risc d'Alzheimer, per exemple, tocar

instruments musicals, escoltar musica, llegir, pintar, relacionar-se amb la

gent...

Figura 8: Persona afectada per Figura 9: Persona amb alzheimer  1g
lalzheimer escoltant musica pintant.
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2.7 Tractament

De moment no hi ha cap tractament que pugui prevenir 'alzheimer o interrompre el
seu aveng. De totes maneres, I'alzheimer actualment s’afronta amb aquest tipus de

farmacs:

e Medicaments per a la pérdua de la memoria

Hi ha medicaments que poden ajudar-nos a suavitzar alguns simptomes i millorar la
qualitat de vida dels afectats, com per exemple el Donepezil, la Galantamina, la

Rivastigmina (comentats anteriorment).

Aquests farmacs ajuden a millorar la comunicacié neuronal, perqué equilibren

I'acetilcolina’ que disminueix en la malaltia.

La majoria de persones que prenen medicaments per aquesta malaltia tenen alguns
efectes secundaris, els més frequents sén els digestius (nausees, vomits, diarrea...),
perd també es podria donar el cas dinsomni, somnoléncies, anoréxia, fatiga,

vertigen...

Aquests medicaments solen ser utils durant els primers anys de la malaltia. La seva
efectivitat va disminuint amb la progressio de la malaltia a mesura que entrem en les

dues fases més avangades.

e Tractaments per als canvis en el comportament

Un dels canvis més comuns que realitza una persona amb alzheimer i que més
dificulta la seva cura és el seu comportament, aquest trasbals es pot tractar

farmacoldgicament.

En les primeres etapes, les persones experimenten basicament tres canvis en el

comportament i en la personalitat i son: la irritabilitat, I'ansietat i la depressio.

" és un neurotransmissor, conjunt de substancies quimiques que s’encarreguen de la transmissio de les senyals
desde una neurona fins a la segient a través de sinapsis.

17
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e Tractaments per als canvis de la conducta

Es pot millorar l'estil de vida evitant l'alcohol, la cafeina, la nicotina; mantenint un
horari regular en els menjars, en ficar-se al llit i aixecar-se; duent a terme exercici

fisic de forma regular, etc...
e Tractaments alternatius

Es podria fer us d’herbes medicinals, vitamines i altres suplements dietétics per

potenciar la memoria de les persones afectades amb aquesta deméncia.

2.8 Especialista

L'especialista que diagnostica 'alzheimer és un neurdleg. Es la persona que realitza
una seérie de tests/examens per detectar si el pacient té la malaltia i, tot seguit,

receptar el medicament adient.

18
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3. LA FAMILIA

El diagnostic d’alzheimer sovint provoca un trasbals en I'entorn de la persona
diagnosticada, i sovint és causa de greus conflictes entre els familiars. Qui s’ocupara

d’'una persona inmersa en un proceés irreversible de decadéncia i decrepitud?

El diagnostic pot desencadenar una serie d'emocions, com ara ira, por, frustracio i
tristesa. També hi ha moltes decisions per prendre sobre el tractament, I'atencid, els
arranjaments d'habitatge, les finances i I'atencié al final de la vida, per aixd és molt

important que la familia estigui unida.

Per evitar aquest conflicte podem aplicar algunes estratégies. Per exemple,
compartir la responsabilitat entre els diversos membres de la familia, fer reunions
periodiques per parlar de com evoluciona el malalt, comunicar-se amb honestedat i
sinceritat, sense critiques i, finalment, unir-se a un grup de suport per a cuidadors de

pacients amb demeéncia.

Els diferents membres d'una familia que tenen un familiar amb alzheimer poden
desenvolupar diverses maneres de portar a terme la cura del malalt i es

desencadenen, sovint de manera inconscient, diversos rols.

> Lider:
Persona que sol presentar una actitud calmada amb els serveis meédics, ja que

intenta trobar solucions rapides.

> Fugitiu:
Evita les relacions amb la familia, no es preocupa del pacient malalt. Els fugitius
solen ser freqUents a les families que han experimentat conflictes interns que no han

estat solucionats.

19
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> Facilitador
Es el membre que tot ho veu facil, minimitza la importancia del problema i es
resisteix a demanar ajuda, amb l'objectiu de mantenir un equilibri dins del sistema

familiar que tem que la malaltia pot trencar.

> Victima
Té una necessitat d'ajudar, perd s’esgota en l'esfor¢ de la cura i s'obstina en
sobreesforgos moltes vegades indtils. Evita les oportunitats de descans i pot arribar
a abandonar tot l'interés o activitat que no sigui la de la cura del pacient.

Quan el familiar mort, aquesta persona sent un buit enorme.

20
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4. ELS CUIDADORS

Convertir-se en cuidador o cuidadora principal implica unes necessitats que s’han de
satisfer segons avanci I'alzheimer.

El cuidador ha de fer un procés d’adaptacié davant d’aquesta nova situacio.

4.1 Que implica el procés d'adaptacid?

Cada persona tindra un ritme diferent, per0 tots solen passar per unes fases

determinades:

e Fase de negaci6 — es nega a acceptar les evidéncies que el seu familiar
pateix deteriorament cognitiu i que acabara generant una dependéncia total.

e Recerca d’informacié — el cuidador s’adona que la malaltia del seu familiar li
condicionara la vida i busca informacié per conéixer aquesta deméncia.

e Replegament en si mateix — el cuidador pot arribar a prioritzar tant la cura
del malalt d’alzheimer rebutjant I'ajuda d’altres persones i que al final, se senti
aillat.

e Reorganitzaci6 — a mesura que la malaltia avanga la persona té accés a més

recursos que li permetran una vida més normal.

Assumir el rol de cuidador pot generar una situacié d'estrés sostingut, la persona pot

arribar a tenir importants efectes tant en I'ambit fisic, psicologic i social.

Els simptomes que pot generar son:

e Enfadar-se amb la persona malalta i amb els altres, o amb els tractaments
que no es demostren eficagos.
e [rritabilitat i canvis d’humor pel desgast que pateix i que propicien reaccions

negatives.
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e \ergonya per alguns comportaments del malalt, la qual cal superar parlant
amb altres persones que visquin la mateixa situacio.

e Impotéencia perque, malgrat els esforgos, la malaltia és progressiva.

e Depressio per les carregues fisiques i emocionals que suporta, i que afecten
la seva capacitat i habilitat per a lluitar.

e Ansietat davant el futur i el dia a dia, i negacié la malaltia.

e Rebuig de la vida social i de les activitats gratificants.

e Falta de son, ocasionada per I'excés de preocupacions.

e Manca de concentracio per a executar les tasques habituals.

e Problemes de salut, tant fisics com mentals.

e Soledat.

Pel fet d’estar exposats a nivells d’estrés molt considerables, els cuidadors poden
caure en la sindrome del cuidador cremat, caracteritzat per I'esgotament fisic i

emocional, I'estres i la fatiga.

Els cuidadors també passen per un procés de dol que comenga amb el diagnostic i
avanga amb la malaltia. Pateixen 'anomenat dol anticipat, sén aquelles reaccions de
dol per la perdua d'un ésser estimat que es donen abans que la mort hagi tingut lloc.
Es a dir, el dolor anticipat que patim davant de 'amenaga de la mort d’un ésser
estimat. Per aquesta rad, molts cuidadors necessiten acudir a un grup de suport per

poder gestionar, entendre i adaptar-se als simptomes de I'alzheimer.

4.2 El test del cuidador - Escala de Zarit

El questionari de sobrecarrega del cuidador de Zarit és la prova recomanada per

avaluar la carrega del cuidador si aquesta avaluacié es considera necessaria.

Es tramita des del Servei d’Educacio per a la Salut i va adregada als grups de

cuidadors.
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Consisteix en respondre una série de preguntes i després s’assigna la seguent

puntuacio.

PREGUNTES DEL TEST:

1. Sent que el seu familiar sol-licita més ajuda de la que realment necessita?

2. Sent que a causa del temps que dedica al seu familiar ja no disposa de
temps suficient per a vosté?

3. Se sent tibant quan ha de cuidar al seu familiar i atendre, a més, altres
responsabilitats?

4. Se sent avergonyit per la conducta del seu familiar?

5. Se sent enfadat quan esta prop del seu familiar?

6. Creu que la situacié actual afecta de manera negativa la seva relacié amb
amics i els altres membres de la seva familia?

7. Sent temor pel futur que li espera al seu familiar?

8. Sent que el seu familiar depén de voste?

9. Se sent atabalat quan ha d'estar al costat del seu familiar?

10. Sent que la seva salut s'ha ressentit per cuidar el seu familiar?

11. Sent que no té la vida privada que desitjaria per culpa del seu familiar?

12. Creu que la seva vida social s'ha vist afectada per haver de cuidar el seu
familiar?

13. Se sent incomode/a a I'hora de convidar amics a casa a causa del seu familiar?
14. Creu que el seu familiar espera que vosté el cuidi com si fos I'linica persona

capag de fer-ho?
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15. Creu que no disposa de diners suficients per cuidar el seu familiar a més de
les seves altres despeses?

16. Sent que sera incapac de cuidar el seu familiar per molt més temps?

17. Sent que ha perdut el control sobre la seva vida des que la malaltia del seu
familiar es va manifestar?

18. Desitjaria poder encarregar la cura del seu familiar a altres persones?

19. Se sent insegur/a sobre el que ha de fer amb el seu familiar?

20. Sent que hauria de fer més del que fa per al seu familiar?

21. Creu que podria cuidar el seu familiar millor del que ho fa?

22. En general: Se sent molt sobrecarregat per haver de cuidar el seu

familiar?
PUNTUACIO
0 punts mai
1 punt quasi mai
2 punts a vegades
3 punts bastants cops
4 punts quasi sempre

La puntuacié maxima és de 88 punts. Es considera “no sobrecarrega” una puntuacio

inferior a 46 i de “sobrecarrega intensa” una puntuacié superior a 55.
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5. CENTRES DE DIA

Els centres de dia sén uns serveis socials que ofereixen assisténcia a persones amb
un trastorn cognitiu o alguna demeéncia, com per exemple l'alzheimer.

Tenen com a objectiu endarrerir el deteriorament cognitiu i donar eines als usuaris i
a les seves families per tal que millori la seva qualitat de vida.

En tots els centres de dia, els usuaris reben I'estimulacié cognitiva en grups reduits i
homogenis. Els malalts d’alzheimer realitzen diariament treball motor per tal
d’afavorir la seva mobilitat, prevenir el risc de caigudes i afavorir un millor to

muscular i reg sanguini.

El servei de Centre de Dia se sustenta en 3 pilars:
1. L'estimulacio cognitiva.
2. L'estimulacié motriu.
3. L’atencié centrada en la persona i les seves necessitats psicologiques,

emocionals i socials.

Figura 10: centre de dia

On podem trobar aguests centres de dia?

[J Residéncia i Centre de dia ORPEA Girona — Girona

[J Centre de dia - Ace Alzheimer Center Barcelona — Barcelona
[J Cuidem la memoria — Barcelona

[ Centre de dia terapéutic de la AFAM — Barcelona

[J Centre de dia vincles — Barcelona
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[ Centre de dia aviparc — Barcelona

[J Centre de dia la mongolia — Barcelona

[J Centre de dia Jardinets — L'Hospitalet de Llobregat
[J Centre de dia ICAIME — Barcelona

[J Centre de dia BCN — Barcelona

[J Avi Jeis Centre de dia — Barcelona

[J Residéncia i Centre de dia la Verneda — Barcelona

Serveis basics que ofereixen els centres de dia:

Tots els centres de dia han de tenir aquests serveis:

-> Higiene personal
Apats (dinar i berenar) adaptats a dietes especials.
Acolliment i convivencia.
Suport personal, social i familiar.
Seguiment i prevencio de les alteracions de la salut.
Fisioterapia i/o infermeria.

Terapia ocupacional i recuperacié dels habits d’autonomia.

200 2580 28 20 Z N

Dinamitzacio sociocultural i activitats de lleure.

Serveis extres que poden oferir els centres de dia:
Depenent del centre de dia pots tenir aquests serveis extres:

-> transport

perruqueria

podologia

estimulacié amb animals

atencio espiritual i religiosa

\ 200 28 28 2

etc...
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Avantatges d'acudir a un centre de dia:

En la majoria de casos tots els membres de la familia treballen i no se’n poden

ocupar tot el dia, molts recorren a un centre de dia on els malalts d’alzheimer tenen

una vida més social.

Beneficis pel malalt:

No esta sol/a

Es manté més actiu a través de diverses activitats

Esta envoltat de professionals que van duent a terme un seguiment de la
seva evolucio

Dorm a casa seva

Es troba en un entorn segur

Té més higiene personal (la malaltia els fa perdre aquest factor)

Descans per al cuidador.

Actualment els centres de dia estan molt sol-licitats.
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6. DIA MUNDIAL DE L'ALZHEIMER

Cada 21 de setembre es celebra el Dia Mundial de I'Alzheimer, proclamat per
'Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS) i patrocinat per Alzheimer's Disease

International (ADI).

El primer Dia Mundial de 'Alzheimer es va celebrar 'any 1994. A partir del 2012, a
causa de l'augment tan significatiu d’aquesta demeéncia, [I'organitzacié ADI va
ampliar la commemoraci6 a tot el mes de setembre per aconseguir el “Mes Mundial

de I'Alzheimer”.

A Espanya, la Confederacié Espanyola de I'Alzheimer és I'encarregada de portar a
terme la campanya a nivell nacional per mitja d’activitats diverses que ajudin a

conscienciar i reivindicar millores per a la malaltia.

Actualment, l'alzheimer es considera la nova pandémia del segle XXI. Es creu que

I'any 2050 augmentaran les persones amb alzheimer fins a 115 milions.?

Objectius del Dia Mundial de I'Alzheimer:

* Investigacio i tractaments.

% Coneéixer les necessitats reals dels malalts. Oferir voluntariament terapies
d'estimulacioé per la memoria, exercicis mentals.

% Oferir formacio sobre la malaltia.

% Oferir suports publics i psicologics als cuidadors de persones amb alzheimer.

% Campanyes de prevencié de la malaltia per millorar els factors de risc

modificables.

Eslogans que han existit per commemorar el Dia Mundial de I'Alzheimer

Des de l'any 2002 ha existit un esldgan particular per commemorar el Dia Mundial

de I'Alzheimer. A continuacio teniu el llistat:

2vid. https://www.gaceta.unam.mx/el-alzheimer-la-nueva-epidemia-del-siglo-xxi/
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Any 2021:

Any 2020:

Any 2019:

Any 2018:

Any 2017:

Any 2016:

Any 2015:

Any 2014:

Any 2013:

Any 2012:

Any 2011:

Any 2010:

Any 2009:

Any 2008:

Any 2007:

Any 2006:

Any 2005:

Any 2004:

Any 2003:

Any 2002:

Cero Omisiones. Cero Alzheimer

La Dependencia fuera de la Ley

Evolucion

Alzheimer ConCiencia Social

Sigo siendo yo

El valor del cuidador

Avanzamos juntos

Solidarios

Cuestion de estado

Esfuerzo compartido

Las caras del Alzheimer

Alzheimer. Juntos podemos

No olvides. Hay Esperanza

Alzheimer. Un reto compartido

cY tu, quién eres?

100 arios de Historia
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Dia Mundial
del Alzheimer

'-":E".'j:."ﬁ'

Figura 11: dia mundial de I'alzheimer

15 afios junto a los enfermos de Alzheimer

El Alzheimer es una discapacidad

Invertir para mantener recuerdos

Diagnostico precoz
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7.FUNDACIO PASQUAL MARAGALL

L'objectiu de la fundacié Pasqual Maragall és fomentar i donar suport a la

investigacio cientifica en I'ambit de I'alzheimer.

Volen un futur sense alzheimer en qué fer-se gran sigui una etapa més de la vida
per disfrutar-la amb plenitud. Estan convencuts que la ciéncia i la innovacié son
I'inica manera de vencer l'alzheimer. Aposten per desenvolupar fonts d’informacio

que els permetin dissenyar estratégies i programes de prevencio.

Tot va comengar quan al fundador Pasqual Maragall, exalcalde de Barcelona i
expresident de la Generalitat de Catalunya, li van diagnosticar alzheimer.

Figura 12: Pasqual Maragall
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8. LLIBRES, DOCUMENTALS, PEL-LICULES,
CURTMETRATGES | CANCONS

Per conéixer millor la malaltia de l'alzheimer disposem de llibres, documentals,
pel-licules, curtmetratges i cangons que ens destaquen diferents aspectes de la

malaltia.
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PART PRACTICA

He enfocat la meva part practica del treball en dues entrevistes: una a Natali Pintos,
una psicologa especialitzada amb malalts i familiars que pateixen les conseqliéncies
d’aquesta malaltia i l'altra a la meva avia, Teresa Gratacdos Diumenge, com a

cuidadora del meu avi, Pere Quera Hurtés malalt d’alzheimer.

He trobat oportu fer el Test de Zarit a la meva avia per detectar el nivell de

sobrecarrega que pateix pel fet de conviure amb un malalt d'alzheimer.

Per fer un seguiment detallat de la malaltia he redactat un dietari del dia a dia del
meu avi durant un periode de dos mesos i mig (des de finals de juny a principis de
setembre). Aquesta activitat també m’ha semblat oportuna per tornar a recuperar el
vincle amb el meu avi, ja que amb el diagnostic d’Alzheimer vaig notar que,
involuntariament i com a consequéncia de la malaltia s’allunyava de mi.

A més, he inclds un curtmetratge per deixar constancia dels efectes que té aquesta

malaltia en la memoria dels malalts d'alzheimer.

Finalment, he fet un llistat de pel-licules i documentals relacionats amb l'alzheimer,

n’he comentat dos.
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1. ENTREVISTES

1.1 Entrevista a Natali Pintos:

He realitzat una entrevista a Natali Pintos, una psicologa especialitzada amb malalts

i familiars d’alzheimer.

(Entrevista annex 1)

1.2 Entrevista a Teresa Gratacds, la meva avia

Partint del questionari Zarit he volgut aprofundir més en les arees en les quals he

notat algun efecte animic en I'estat del cuidador.

1. Es sent tensa quan has de cuidar I’avi a més de les obligacions del

teu dia a dia? Per qué?

Si, perqué a part de la feina del dia a dia, I'avi no posa atencié amb el que li
dic i li he de repetir les coses moltes vegades, i aixd0 cansa molt. A més l'avi
té un caracter molt lliberal, vol anar a la seva i no es deixa ajudar.

També he d’admetre que tinc una edat avangada i tot se'm fa més dificil.

2.Sents temor pel futur que li espera a I’avi? Quines creus que poden

ser les consequiéncies d’aquesta malaltia?

Si, perqué séc conscient que aquesta malaltia progressa de manera desigual,

depén de cada pacient i no sé com acabara l'avi.

He vist molta gent que han de tancar les portes amb clau perqué els malalts
s’escapen, no reconeixen la familia, es desorienten molt, poden tenir

moments de mal geni... Tot aixd és dificil de gestionar adequadament.
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3.Sents que I'avi depén de tu? Que t’ho fa pensar?

Si, perque ell sol no és capag de fer les coses correctament.

Per exemple, quan es dutxa li haig de dir el sab6é que ha dutilitzar, la roba
que s’ha de posar... De moment ho fa tot sol, perd se li han de donar unes

pautes.

4.Sents que la teva vida social s’ha vist afectada per cuidar I’avi? Per

que?

Si, perqué he de procurar no deixar-lo sol gaire estona, estar pendent d’ell
principalment quan anem en un lloc que no és habitual perqué es desorienta

molt, aixd fa que hagi d’estar més pendent d'ell que de mi mateixa.

5.Saps queé has de fer en cada moment a I’hora de cuidar I’avi? Quines

situacions et generen més dubtes?

M’he informat de com tractar una persona que pateix I'alzheimer per intentar
fer-ho de la millor manera possible.Quan no vol fer una cosa, no sé fins a

quin punt haig d'insistir perqué la faci.

6.Hi ha moments que se’t fa molt feixuc a I’hora de cuidar de I’avi?

Si, principalment quan hem d’anar algun lloc, perqué ha perdut la nocié del
temps i has de vigilar que no s'encanti perqué llavors arribem tard a tots els
llocs.

A l'hora d’anar el super, també I'he de vigilar, perqué vol comprar moltes

coses, tot li fa gracia i es pensa que a casa no hi ha res.
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2. QUESTIONARI DE ZARIT

Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

item | Pregunta a realizar Puntuacion
1 ¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita? (&)
2 ¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo suficiente o
para usted?
3 iSe siente. Fenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras 1
responsabilidades?
4 ;. Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? )
5 .. Se siente enfadado cuando esté cerca de su familiar? ()
6 .Cree que la situacién actual afecta de manera negativa a su relacion con amigos y otros O
miembros de su familia?
7 | ¢Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? i
8 | ¢Siente que su familiar depende de usted? 2
9 | ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? &)
10 | ;Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? o
11 | ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? O
12 | ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar? A
13 | ¢Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? (&]
14 ¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la tnica persona con la que O
puede contar?
15 ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de sus otros o
gastos?
16 | ¢Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho més tiempo?
17 ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su familiar se o
manifesto?
18 | iDesearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas? O
19 | ;Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar? ’_2,
20 | ;Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar? O
21 | ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace? )
22 | En general: ;Se siente muy scbrecargado por tener que cuidar de su familiar? 2

Figura 13: Font propia
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Resultats del questionari de Zarit realitzat a la meva avia:

El meu avi es troba en una fase molt prematura de la malaltia, aixo fa que el test de
Zarit realitzat a la meva avia li assigni una puntuacié molt baixa d’onze punts.
Aquest resultat no denota cap sobrecarrega. (Es considera sobrecarrega a partir de

quaranta-sis).
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3. DIETARI

Us mostraré alguns dies en els quals s’apreciava d’'una manera meés significativa els

efectes d’aquesta malaltia:

- 29/06/2022
- 8/07/2022
- 19/07/2022
- 30/07/2022
- 7/08/2022
- 21/08/2022

(Dietari digital annex 2)

3.1 Curtmetratge

He trobat interessant elaborar aquest curtmetratge per deixar constancia dels
efectes que té aquesta malaltia a I'hora de recordar fets viscuts fa molt temps en

comparacio amb els esdeveniments més propers en el temps.

https://drive.google.com/drive/u/1/folders/10ctPaNUcaal fPvLUjUOAJZX
67WcN_UBm
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4. PEL-LICULES/DOCUMENTALS
RELACIONATS AMB LALZHEIMER

- El diario de Noa — Un drama romantic en qué l'alzheimer es fa present en
esborrar els records d’'un dels personatges, perd demostra que I'amor
verdader pot amb tot. (2004, Estats Units)

- Arrugas — Una pel-licula d’animacié que transmet una mirada intel-ligent i
calida a la nostra ultima etapa de la vida. (2011, Espanya)

- En el estanque dorado — Una pel-licula commovedora que mostra tant els
conflictes generacionals com el cor de la vida mateixa. (1981, Estats Units)

- Nebraska — Es una emotiva pel-licula amb moments realment inquietants
que guarda un rerefons. (2013, Estats Units)

- Bicicleta, cuchara y manzana — Es un documental respectuds i ple
d’emocions sobre la capacitat de transformacié de la malaltia, no només la
persona afectada, sino tots els que I'envolten. (2010, Espanya)

- El cuarteto — Una pel.licula que mostra com la gent de la tercera edat
encara té ganes de lluitar. (2012, Regne Unit)

- Siempre Alice — Amb elegancia i delicadesa, la pel-licula ens apropa als
sentiments dels quals pateixen alzheimer i les seves families. (2014, Estats
Units i Franga)

- ¢Y ta quién eres? — Una pel-licula molt significativa, ja que va ser I'Ultima
que va dirigir Antonio Mercero quan ja comengava a tenir simptomes de patir
Alzheimer. Van ser els seus amics els que el van ajudar a acabar la pel-licula,
malgrat les dificultats. (2007, Espanya)

- Un amigo para Frank — Una pel-licula de ciéncia-ficci6 que mostra les
dificultats de les persones cuidadores de malalts d'Alzheimer i proposa una
solucio que, potser, no és tan absurda. (2012, Estats Units)

- Lejos de ella — Una historia madura i dolorosa d'un amor marcat per
I'alzheimer. (2006, Canada)
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De tot aquest llistat de pel-licules he triat Siempre Alice per fer-ne un comentari més
extens, ja que és la que connecta millor amb el meu treball de recerca. Fa especial
incidéncia en la manera com afecta I'alzheimer el malalt i la gent del seu voltant,
principalment la familia.

A més penso que pot donar una visio molt actualitzada de la malaltia en la nostra

societat.

La protagonista de la pel-licula, Alice, és professora de linguistica a la Universitat de
Columbia. Porta una vida molt activa, professionalment, socialment i també en
I'ambit familiar. Ha complert cinquanta anys, poc a poc ha anat notant lapsus de
memoria que I'han portat al consultori dels professionals per detectar la causa, li
diagnostiquen alzheimer precog, la seva primera reaccio €s no voler acceptar-ho. A

I'estiu, estant de vacances, fa un canvi i agafa forces per lluitar contra la malaltia.

Aquesta pel-licula ens ensenya que hem de viure el moment i aprofitar-lo el maxim. |

també cal tenir en compte que la malaltia d’alzheimer ens pot tocar a tots.

També m’agradaria destacar el documental Bicicleta, cuchara y manzana perque el
malalt, en aquest cas Pasqual Maragall i Mira expresident de la Generalitat de
Catalunya, afronta la malaltia des del comengament.

Sense amagar-la, fent-la publica i posant tots els esforgos per superar-la.

Ens mostra el seu dia a dia, com I'afecta la malaltia a ell, i a la gent del seu voltant, i

ens ajuda a entendre les seves reaccions i el seu comportament.

No voldria acabar sense esmentar aquest video promocional del Dia Mundial de
I’Alzheimer que deixa constancia que els malalts s’obliden de qui s6n, qué han fet, i
per que es comporten com si fossin nens.

https://youtu.be/b zXEle7Sys

| aquest altre curtmetratge molt emotiu d’un director grec, Constantin Pilavios, el
qual mostra que els malalts d'alzheimer es mereixen ser tractats amb la mateixa
paciencia que tractem els infants. Realment és una historia corprenedora.
https.//youtu.be/AuMV-DiBI3Q
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CONCLUSIONS | REFLEXIO PERSONAL

Els meus objectius proposats a l'inici del treball s’han complert.

He aprofundit en la malaltia de l'alzheimer i he pogut comprovar que la meva
hipdtesi s’ha respost afirmativament, I'alzheimer condiciona la vida del cuidador

principal.

Penso que els cuidadors i els familiars de les persones que pateixen alzheimer son
els que viuen la malaltia a primera linia del front, acostumen a ser els que pitjor ho
passen.

Crec que aquestes persones necessiten suport psicologic, el fet d’estar pendent del
malalt les 24 hores del dia, suposa una sobrecarrega immensa.

També considero que és important que el malalt d’alzheimer, si és possible, visqui
en un lloc conegut, que se'l senti seu, aixo li suposa una estabilitat, i una tranquil-litat

emocional i psicologica que I'ajuda a portar la malaltia amb més normalitat.

He tingut constancia de primera ma de com afecta la malaltia d’alzheimer els
familiars que conviuen amb el malalt a partir de I'entrevista en profunditat a la meva

avia.

Puc concloure que aquesta malaltia fa que els cuidadors, degut al grau de
dependeéencia dels malalts, hagin de dedicar practicament tot el temps al malalt, la

qual cosa comporta sobre ells una afectacio global de la salut.

Mitjancant el questionari de Zarit he pogut observar que la meva avia encara no té
una sobrecarrega gaire alta, perqué el meu avi esta en la fase primera de la malaltia
i de moment encara gaudeix d’una certa autonomia. Es a dir, he pogut observar que
la relaci6 de dependeéncia entre el malalt d’Alzheimer i el seu cuidador principal

depen del grau de severitat de la malaltia.

En I'entrevista feta a una psicologa especialitzada en malalts d’alzheimer i suport als

familiars, m’he adonat que per millorar la qualitat de vida del pacient és molt
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important el paper familiar, hem d’intentar donar la millor versié de nosaltres

mateixos oferint suport emocional i personal a la persona afectada.

Gracies el dietari realitzat al llarg de I'estiu, a part de compartir moltes estones amb
l'avi, he observat que per fortuna durant aquest interval de dos mesos no he vist cap
canvi substancial en el procés degeneratiu, aixd em fa pensar que la ciéncia esta
ben encaminada i que el tractament que li fan fer al meu avi esta ajudant a alentir el
desenvolupament de l'alzheimer. A més a més, també he vist com és de dificil
conviure amb una persona amb aquesta malaltia i admirar la valentia de la meva

avia.

Amb el curtmetratge que he elaborat, he pogut comprovar que els malalts
d’alzheimer que es troben en la fase inicial, totitenir aquest deteriorament cognitiu
de la memoria, recorden amb tot detall els records del passat. En aquest cas, la
fabrica en la qual treballaven els seus pares, la qual en l'actualitat es troba en un

estat ruinés. M’ha fet molta impressioé la mirada de I'avi davant aquells enderrocs.
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ENTREVISTA A UNA PSICOLOGA

1. Quina és la teva formacié professional?
Soc psicologa, especialista en neuropsicologia de les deméncies i també en

psicoleg forense.

2. Quina és la teva funci6?
Acompanyar els cuidadors de persones amb deméncia i els seus familiars
amb I'objectiu que puguin tenir eines per el dia a dia. Perqué puguin adaptar
la cura a la persona diagnosticada de demencia, i aixd implica I'acceptacio de
la malaltia, conéixer quina és la rutina més adequada per aquell pacient,
quina és la millor manera d'acompanyar, com treballar el procés d’adaptacio
de les emocions derivades de la cura com poden ser la culpabilitat, la

frustracio, laira...

3. Quins tipus de persona acudeix a la teva consulta?
Hi acudeixen parelles o fills de persones diagnosticades amb deméncies. La
gran majoria sén cuidadors principals, que vol dir persones que estan cuidant
la persona amb demencia les 24 h tots els dies de la setmana.
Actualment, acudeixen a la consulta gent molt jove, d’entre 25 i 40 anys, la
qual cosa vol dir que els seus pares tenen la deméncia amb 50 anys. Aix0

ens indica que aquesta deméncia cada vegada apareix en gent més jove.

4. Em podries explicar una mica en general la malaltia? Hi ha algun tipus
de prevenci6o?
La malaltia d’alzheimer té tres fases: inicial, moderada i greu.
Aquestes fases es valoren en una escalade I'1 al 7.
La fase inicial és més descriptiva en l'alteracié de la memoria a curt termini,
és a dir, la memoria immediata (tot alld que la persona amb deméncia ha
acabat de fer o el que ha fet unes hores abans); també comencen a sortir
petites alteracions en el nivell del llenguatge (pot ser que la persona afectada
tingui dificultats per anomenar un objecte i que el comenci a descriure); un

altre simptoma és que la persona es desorienti en els llocs que no sén
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habituals, i també hi ha canvis en la personalitat com la frustracié i la

negativitat (no té per qué passar, perd a vegades passa).

Llavors tenim la fase moderada que és la més complexa, perqué passen més
coses i s’agreugen les que ja teniem a la fase inicial. Aqui es produeix
I'afectaciéo de la memoria immediata i, a més a més, la memoria comencga a
oblidar els fets d’époques més remotes, com la infantesa..

En linici d’'aquesta fase la persona comengca a no recordar els noms
d’algunes persones ja no gaire conegudes (per exemple cosins llunyans que
no ha vist gaire) perd a mesura que la malaltia avanga ja comenga a no
recordar el nom de persones meés properes (en aquest cas seria la familia).
En aquesta fase també es comencga a veure molt I'alteracié en la comprensié
i 'expressio, és a dir, el llenguatge. La persona comencga a tenir problemes en
parar atencid en les coses que estan passant i li costa poder mantenir una
conversa o seguir el que l'altra persona li diu. Comenga a no comprendre
coses de I'exterior. | en el problema d’expressio no és en el sentit motor de la
boca, sind que no es pot expressar com abans, cada vegada les frases son

mes curtes, menys elaborades, 'argument cada vegada €s més pobre...

En aquesta fase també poden apareixer els deliris i les al-lucinacions, perd no
necessariament. També apareixen les alteracions adjectives, la persona deixa
de portar a terme les activitats que abans podia fer sense problemes, com
tallar amb ganivet, fer servir la forquilla de manera correcta... La mobilitat es
redueix ostensiblement i comencen a sortir les incontinéncies, no tant per la
malaltia siné perqué, com que té una pérdua de memoria, no sap si ha

realitzat aquesta acci6 o no.

La desorientacidé comenca a ser en llocs més comuns com el bar del poble, el
barri en qué viu o fins i tot a dins de casa seva.
En la fase moderada hi ha pérdua de la higiene, no s’adonen que van bruts, i

perden la nocié de la temperatura.

En la fase greu la persona deixa de comunicar-se en |'ambit verbal i passa a

fer sorolls per expressar-se, com els gemecs, la mobilitat es redueix a seure
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en una butaca i al llit i aqui €s quan t'adones de com es comunica a nivell no
verbal amb la mirada, com et toquen...

En aquesta fase deixen de reconeéixer la familia a nivell de fisonomia i tampoc
saben el teu nom pero si que saben qui ets per la manera com els parles, els

mires... T’adones que I'amor té una for¢ga molt bonica.

Si que hi ha un tipus de prevencio, perd no demostrada el cent per cent, perd
si que s’ha estudiat, en un estudi que es va realitzar a Barcelona pel meu

tutor de la carrera.

Hi ha un factor genétic molt petit (1%). Perd s’ha demostrat que la gran
majoria que tenen diagnosticada la malaltia de l'alzheimer és perqué han
dormit molt poc a la seva vida, I'alimentacio6 i la part d’estimulacié cognitiva (la

salut mental, espiritual ...)

Hi ha un llibre molt interessant que es diu E/ cerebro que cura, parla de com

prevenir les demencies.

Hi ha terapies? | tractaments? Han de seguir una rutina determinada els
malalts?

L’alzheimer no te cura, pero si que el podem fer avancgar de forma més lenta.
Per aix0 faig terapies a domicili per mitja de I'estimulacié cognitiva, que vol dir
estimular el cervell de la persona amb les arees que estan afectades per
frenar l'evoluciod i reforcar les que estan preservades. Aquesta estimulacio
s’adapta a la persona que pateix la deméncia a partir d’'un test. | també fa
pautes per la familia, €s molt important que la persona tingui una bona vida,
és a dir, que tingui una rutina i sigui felig.

Cal respectar les rutines d’abans de la deméncia, rutines establertes i que
sempre siguin les mateixes.

La rutina inclou el menjar, la higiene, les activitats i fins i tot les visites.
Basicament, la rutina ha de dependre dels gustos i afeccions de la persona.

Que sigui molt significativa per el malalt.
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6. Com s’han de tractar les persones amb alzheimer?

L'eina més important per tractar a una persona amb demeéncia és I'amor, perd
també I'empatia i la compassio, per aixi poder acompanyar millor la persona.

Més enlla de tot aix0, és important saber que quan ens comuniquem amb una
persona amb deméncia (dependra molt de la fase de la malaltia en qué es
trobi la persona) cal fer-ho amb frases curtes, senzilles, que vagin al gra. Si
és possible, hauriem de formular preguntes tancades que hagin de respondre
amb un si o no. Una altra bona opci6 és donar opcions a I'hora de decidir, aixi

els hi sera més facil.

Mai hem d’enfrontar-nos amb la persona, perqué d’aquesta manera fem que
ell s’adoni de la pérdua que té i aqui augmenta el risc que es negui a anar a
fer activitats com el taller de memoria, que no vulgui sopar, col-laborar... Es
molt important tenir paciéncia, i entendre que hi ha coses que no podem
controlar nosaltres. Per exemple, no pots arribar a parlar com a tu t'agradaria
amb la persona afectada, perd s’ha d'aprendre que hem de parlar diferent

amb ells.

També és important que si no li surt una paraula no li diguem a l'acte,
intentem donar pistes perqué ell mateix se'n recordi de la paraula. | una altra
cosa molt important és que en una conversa hem d'incloure les persones
afectades, ja que aixi no es senten inutils, per exemple mirant-los als ulls, el

contacte fisic ...

7. Com l'alzheimer condiciona la vida del malalt? | la dels familiars?
L’alzheimer condiciona tota la vida.
La persona perd la identitat, que és la cosa més important que tenim, sobretot

al principi de la malaltia quan hi ha més consciéncia.

A mesura que avanca la malaltia, la dependéncia de la persona augmenta
també, cada vegada la persona és menys autdonoma (tant fisicament com
psicologicament).

Les alteracions en el nivell de I'expressio fan que sigui més dificil de poder dir

el que senten i per aixd hi ha molta gent amb alzheimer que es mostra molt
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agressiva (moltes vegades és per la impoténcia de tenir la malaltia i no per

alguna alteracio neuronal), tot aix0 depén de la persona.

L’alzheimer condiciona la vida dels familiars de manera més complicada, ja
que aquests no saben com actuar. Molt familiars cursen com un dol anticipat,
que vol dir que t'avances a tot allo que vindra, perqué a mesura que la
malaltia avanca ho vas veient més clar, perd cada persona té un dol diferent i
tothom passa per les mateixes fases.

La primera fase és quan la persona esta en xoc, després la proteccid
(negar-se a tot alld que vindra), després passem a la fase de connexio i la
darrera que és de creixement i de transformacid. Aprendre que la situacié és
irreversible i no es pot canviar, agafar-nos a coses que la vida esta canviant.
També és molt important que I'estructura familiar sigui estable, poder fer una
cura correlativa, ja que moltes vegades hi ha conflictes familiars. La familia ha
d’estar molt unida.

A part de tot aix0, el cuidador principal és el més afectat i corre el risc del
sindrome de cuidador cremat, que vol dir que la persona comenca a

desenvolupar depressio, ansietat, baixa autoestima ...

Aquesta malaltia ha augmentat des de la pandémia?
No he vist cap estudi en aquest sentit, perd sota el meu punt de vista crec
que si, perqué ha augmentat la manca de socialitzacié, d’estimulacié i de

rutina.

L’alzheimer afecta per igual homes que dones?

No, hi ha més dones diagnosticades.

En la cura del malalt acostumen a ser més dones que homes?

Si, en el 82% dels casos sén les dones que cuiden el malalt.
Quins centres hi ha per les persones amb aquesta demeéncia? Per queé

és molt dificil cuidar un malalt d’alzheimer?

Si, a Figueres hi ha un centre de dia anomenat Ama Figueres.
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Es molt dificil cuidar un malalt d’alzheimer perqué requereix una dependéncia
tfotal. Vol dir cuidar una persona 24 hores cada dia. Els cuidadors s’obliden
d’ells mateixos, a més a més hi ha una carrega social, “tu has de fer aixd
perqué t’ha tocat”.

Hi ha conductes desafiant de la malaltia, persones molt agressives, que tenen
al-lucinacions, les mateixes preguntes que originen cada pocs minuts, malalts
que no dormen en tota la nit... aixd vol dir que si el malalt no dorm el cuidador

tampoc. Es una roda que no para mai.

12.Com hem de reaccionar quan algun familiar té alzheimer?
Amb estrategies de comunicacioé adaptades a la persona.
No hem d’oblidar que és una persona, perd que les seves necessitats han
canviat. Hem de relacionar-nos amb una comunicacié adaptada ja sigui amb
amor, carinyo, entenent la malaltia i empatitzant molt. Moltes persones davant
del malalt adopten una posicié infantil i no cal, ells es senten més malament

del que ja estan.

13.Creus que és una malaltia tabu?
Si, perque hi ha una carrega social la darrera molt important.
Molts tenen vergonya reconeixer que el seu familiar perd facultats i també el
punt de no voler escoltar certes coses, per exemple “el teu familiar ha d’estar
a una residéncia“
Els cuidadors estan tan cremats que no volen explicar res a ningu, molts es
senten jutjats perqué els diuen com han de fer les coses.

Molta gent té por de desenvolupar aquesta malaltia.

Actualment, es creu que la gent gran no serveix de res a nivell social i, fins i
tot, en algunes reunions familiars la gent gran sense deméncia no intervenen,
perque els deixen de banda.

Llavors és com que normalitzem les deméncies que formen part de la gent de
tercera edat i no és aixi. La gent confon I'edat amb una deméncia.

Per altra banda, els cuidadors es senten molt jutjats i hi ha molta por social en

aquesta malaltia.
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A través d’'un estudi podem observar que en el 2030 hi haura el doble de

persones amb aquesta malaltia i el 2050 el triple.

14. Algun suggeriment per al meu treball?
Explicar més la part psicologica del malalt, perqué és molt tabu.
M’agradaria que tingués un desenllag de com el cuidador es pot anar trobant
a través de la malaltia, ja que és la persona que ho viu més malament i la

mes jutjada.
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ANNEX 2
DIETAR
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DIETARI AVI

Dia 29 de juny

Avui l'avi ha anat a fer una excursio per Olot amb els seus companys de classes de
memoria.

Quan ha arribat, estava molt content i m'ha explicat tot el seu "mini viatge" amb
bastants de detalls. Primer ha anat a la Fageda d'en Jorda amb autobus, després a
visitar els volcans i, finalment, han anat a dinar a un restaurant d'Olot. Com que era
el seu aniversari li han portat un pastis, sabia perfectament els anys que feia. També
ha recordat el numero del dia en el qual estavem, pero ell es pensava que érem
diumenge. Li he intentat fer recordar el nom de totes les persones que
I'acompanyaven, només en recordava 13 de les 20 que eren. M'ha repetit tres
vegades que havia comprat patates d'Olot per mi i la iaia (molt tipiques d'aquest
restaurant), també m'ha dit fins a quatre vegades que estava molt felig.

Llavors li he fet un joc el qual havia de recordar vuit paraules: vida, escola, taula,
finestra, poema, llibre, ciutat i elefant. Els ha recordat quasi totes excepte vida i
taula. Els ha dit en diferent ordre el qual jo li havia dit i estaven escrites en el full, li
he deixat memoritzar durant un minut.

Mentre I'avi estava a I'excursio li he fet el test de Zarit a la iaia.

Dia 30 de juny
Mentre dinavem li he preguntat a I'avi qué havia fet avui el mati, perqué jo he arribat
just el migdia, no se’n recordava. L’he notat que no tenia gaires ganes de parlar.

Voliem anar a fer un vol, pero feia molta calor i no hi hem pogut anar.
Dia 1 de juliol
Avui no m’ha explicat res, a la tarda ha dormit i ha pintat dibuixos que li imprimeix la

iaia per internet. Es una activitat que li agrada molt.

Dia 2 de juliol

Avui no I'he pogut anar a visitar perqué he anat a un festival de musica.
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Dia 3 de juliol
Avui hem fet un dinar familiar amb els meus cosins de Barcelona, a qui veig molt de
tant en tant. L’'avi estava molt content i la iaia molt estressada pel menjar. A la tarda

hem jugat tots junts el parxis i hem anat a passejar el gos.

Dia 4 de juliol
No he pogut anar a visitar I'avi perqué el mati tinc estada a 'empresa i a la tarda he

tingut anglés.

Dia 5 de juliol

He anat a dinar a casa els avis, li he preguntat qué havia fet al mati i no ho
recordava. M’ha dit que creia que havia anat a passejar el gos, pero la iaia m’ha dit
que no era veritat. A la tarda ha dormit una estona, hem jugat a cartes i he marxat

cap a casa.

Dia 6 de juliol

No he pogut anar a casa els avis.

Dia 7 de juliol

Avui he anat a casa els avis. He trobat I'avi molt cansat, suposo que és per la calor
tan intensa que fa. La iaia avui estava molt contenta i m’ha fet un dinar molt bo.
L'avi, durant el dinar, m’ha repetit quatre vegades si dema tornaria anar a dinar-hi.

Diu que li agrada molt que el visiti tan sovint.

Dia 8 de juliol

He anat a casa els avis amb la mama, voliem anar amb I'avi a passejar el gos, pero
no ha volgut. Ultimament no vol anar-hi mai. Jo m’he quedat amb l'avi jugant el
domino, I'he vist super felic. M’ha dit que hi anés més sovint. Actualment, hi vaig
gairebé cada dia, perd no se’n recorda. Em fa molta pena, ja que jo recordaré

moltissim aquest moment i ell, al cap de pocs minuts, ja li ha marxat del cap.

Dia 9 de juliol

Avui no hi he pogut anar. La iaia esta amb Covid.
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Dia 10 de juliol

Molts diumenges anem a casa els avis a dinar, perd avui no ha pogut ser perqué la
iaia té covid. Hi hem anat una estona a la tarda per jugar una mica amb l'avi i treure
el gos a passejar. L’'avi no entén com és de greu aquest virus i creu que és una

“tonteria”, no es vol posar la mascareta.

Dia 11 de juliol
L'avi també ha agafat el Covid, esta cansat i refredat. He fet una videoconferéncia

amb ell per saber que tal estava.

Dia 12 de juliol
Avui també he fet videoconferencia amb ells. La iaia ja esta molt millor del Covid, es

recupera amb rapidesa.

Dia 13 de juliol

També he fet videoconferéncia i I'avi continua refredat, amb mal de cap i febre.

Dia 14 de juliol

Avui no I'he pogut visitar ni fer videoconferencia. Em sap molt greu.

Dia 15 de juliol
Avui he anat a Besalu i hem anat a passejar el gos amb l'avi, ja que estava millor. La

iaia també ha vingut.

Dia 16 de juliol
Avui no he pogut anar-hi.

Dia 17 de juliol
He anat a la tarda a veure els avis amb la meva familia i hem jugat a un joc de taula

tots junts. Es veia molt content. Llavors hem anat a passejar el gos tots junts.

Dia 18 de juliol

Avui no hi he pogut anar.
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Dia 19 de juliol

He anat a dinar alla, els dos estaven molt contents. La iaia li ha dit a I'avi que tallés
patates per fer patata i pésol. Quan la iaia se n’ha adonat ell havia tallat les patates
perd per fer-les fregides. L’avi no recordava el que li havia dit la iaia i, en comptes de

preguntar-ho, ha fet el que ell volia, suposo que per sentir que té autoritat.

Dia 20 de juliol
El vespre he fet videoconferéncia, estaven molt contents els dos. He preguntat a

'avi qué havia fet el mati per refrescar-li la memoria i no ho recordava.

Dia 21 de juliol
Avui he anat a passar la tarda a casa els avis. He notat que I'avi estava molt distant i
molt cansat, la iaia m’ha dit que creia que era a causa d’aquesta onada de calor que

estem vivint.

Dia 22 de juliol

Avui no hi he pogut anar.

Dia 23 de juliol
He anat a dinar a casa els avis. A la tarda li he preguntat si se'n recorda del que
havia menjat. Primer no ho sabia, perd I'he fet pensar una estona donant-li pistes

(com dues opcions, carn o peix...) i finalment ho ha sabut.

Dia 24 de juliol
Avui també hi he anat a la tarda i hem anat a Argelaguer, on va néixer el meu avi, a

passejar el gos pel riu amb els meus pares.

Dia 25 de juliol

No hi he pogut anar.

Dia 26 de juliol

Tampoc hi he pogut anar.
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Dia 27 de juliol

Avui he anat a dinar a casa els avis. Hem jugat el parxis tots junts i I'avi estava molt
content. Hem rigut molt. Feia molt que no jugavem a aquest joc. L'avi, al principi, no
recordava alguna norma concreta, perd0 a mesura que anavem jugant anava

recordant-ho tot. En general molt bé. Me’n vaig contenta cap a casa.

Dia 28 de juliol
Avui hem fet videoconferéncia, la iaia ens ha explicat que li fa molt mal 'esquena i

els genolls. L'avi va fent...

Dia 29 de juliol

Avui no hi he pogut anar

Dia 30 de juliol

Hem anat tots els cosins (sense pares) a dinar a casa els avis. Estaven super
contents de tenir tots els nets junts. L’avi ens ha preguntat moltes coses. Algunes les
repetia dues vegades seguides. Pero, tot i aixi, esta molt bé. El vespre, quan han
arribat els meus pares i els oncles a sopar, I'avi si que estava una mica desorientat i
atabalat, repetia moltes més vegades les coses. També vam jugar tots plegats a

cartes i va ser un vespre genial.

Dia 31 de juliol

No hi he pogut anar perque el mati he anat a windoor, i a la tarda a la platja.

Dia 1 d’agost

Avui a la tarda he anat a casa els avis. He notat la iaia molt cansada. Sense voler,
crida I'avi perqué es posa nerviosa en veure que cada vegada que ella li diu que faci
alguna cosa, ell s’hi nega en rodd i no ho vol fer, o si la fa, ho fa malament. L'avi

estava enfadat.

Dia 2 d’agost
Avui he anat a casa els avis, I'avi estava molt content, ell mateix m’ha proposat
d’anar a passejar el gos, mai hi vol anar. Quan hem tornat, la iaia ens ha proposat

jugar el parxis. Ens ho passem molt bé.
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Dia 3 d’agost
Avui hem fet videoconferencia el vespre amb la iaia perqué I'avi ja estava dormint. A

la iaia li fa molt mal el peu i esta una mica de mal humor.

Dia 4 d’agost
Avui l'avi estava molt despistat, comencava moltes coses i no les acabava perque

se n’oblidava.

Dia 5 d’agost

Avui no I'he pogut anar a veure. He anat a veure els altres avis.

Dia 6 d’agost

Avui a la tarda he anat a casa els avis amb els meus pares. Hem gravat un
curtmetratge en el qual anavem a veure l'antiga fabrica on treballaven els seus
pares. Li ha agradat molt, li han vingut molts bons records. Quan hem arribat a casa
seva no li parava de repetir a la iaia que s’ho havia passat tan i tan bé i que ho

voldria repetir. Avui m’he quedat a dormir a casa els avis.

Dia 7 d’agost

He notat que al mati I'avi esta més despistat que les tardes. Quan jo m’he despertat
hem esmorzat tots dos plegats. Ell es feia un café. Primer no sabia on eren les
tasses, després d’haver obert tres armaris diferents les ha trobat. Tot seguit hi ha
posat la llet i ho ha posat el microones. L’he distret i llavors no recordava que tenia
la llet dins el microones. L’'hi he dit jo i després I'ha engegat. Després la iaia I'ha
cridat un moment i quan ha tornat no sabia que estava fent anteriorment i ja anava
cap al menjador a pintar dibuixos, una activitat que li agrada molt. L‘hi he recordat i
ha vingut a beure’s el café.

M’ha sorprés aquesta actitud perqué mai li havia notat tant els efectes d’aquesta

malaltia.

Dia 8 d’agost

Avui no hi he pogut anar.
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Dia 9 d’agost
Avui hem anat a dinar a casa els avis i els dos estaven molt contents. Tenien moltes

ganes d’explicar-nos coses.

Dia 10 d’agost

Avui era el revés que ahir. L’avi estava molt apagat.

Dia 11 d’agost
Avui hem fet videoconferéncia. La iaia ens ha explicat que el seu peu no millora.
Haura d’anar el metge. Ens ha preguntat si ens podriem quedar amb l'avi els dies

que ella hagués de marxar de casa durant una bona estona.

Dia 12 d’agost

Avui hem anat amb l'avi a comparar a la botiga del poble. Ho volia comprar tot. Tot li
feia gracia i es pensava que a casa no teniem res. Sort que m’ha cregut i només
hem comprat dues coses extres de les quals no teniem apuntades a la llista que ens

ha fet la iaia abans de sortir de casa.

Dia 13 d’agost

Avui hem jugat a parxis tots plegats. L’avi esta molt content.

Dia 14 d’agost
Avui a l'avi li fan molt mal els genolls. Fa gimnas en una maquina que hi ha a casa,

feta de manera casolana, que va fer-se ell quan era més jove.

Dia 15 d’agost
Avui hem anat a dinar tota la familia a casa els avis. L’avi ens ha repetit tres

vegades un mateix acudit en un marge de deu minuts.
Dia 16 d’agost

Avui hem anat a passar la tarda a Besalu. Hem passejat el gos amb I'avi i els meus

pares.
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Dia 17 d’agost

Avui no he pogut anar a veure l'avi.

Dia 18 d’agost
He anat a dinar a casa els avis; I'avi, a I'hora de parar taula, no s’ha recordat de

posar els gots, la iaia ens ha dit que ultimament es deixa utensilis de parar taula.

Dia 19 d’agost

Avui hem anat a sopar a casa els avis. L’avi no parava de preguntar-nos si era bo el
sopar, perqué I'havia fet ell, també ens va repetir varies vegades que vinguéssim
meés sovint, per aquesta radé vam decidir cada divendres anar a sopar a casa els avis

de Besalu.

Dia 20 d’agost
Hem anat una estona a la tarda a passejar el gos, I'avi no volia anar-hi perqué dia
que ja hi havia anat el mati, s’ha posat molt tossut i enfadat, pero el final 'hem

convengut i ha vingut.

Dia 21 d’agost

A I'hora de dinar, I'avi no es volia posar el davantal (la meva avia sempre li fa posar
perqué es taca). S’han enfadat molt entre ells, perqué a I'avi no li agrada que li digui
el que ha de fer com si fos un nen petit. La meva avia intenta fer el que pot, pero és

molt dur per ella, hi ha vegades que perd els papers. Quanta paciéncia!

Dia 22 d’agost
Avui hem anat també a passejar el gos, tampoc volia venir, perd la mama I'ha
convengut que havia de fer gimnas perqué, si no es manté en forma, perdra

mobilitat, ultimament no vol anar mai a caminar ni fer res d’esport.

Dia 23 d’agost

Avui he anat a dormir a casa els avis. Tot el dia estan discutint. La iaia mana molt a
'avi perqué faci les coses ben fetes i per poder-lo controlar una mica i ell s’enfada.
No vol ser avisat. La iaia intenta que segueixi una rutina, pero ell no es vol aixecar

mai del llit, sempre amb I'excusa que és gran, esta jubilat i no té res a fer.
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A la tarda he anat a comprar amb ell, ho volia tot; un cop hem arribat, ell ho volia
endrecar tot, la iaia no li deixa perqué no ho posa al lloc que toca i després, quan
ella busca les coses, no les troba. Pero ell, al cap de pocs minuts, no se'n recorda i,
quan la iaia es despista, l'avi ja li ha endrecat tot. Després costa molt trobar les

coses. Ell amb bona voluntat intenta ajudar pero a la seva manera.

Dia 24 d’agost

Avui no hi he pogut anar perqué m’he preparat la maleta per anar de viatge.

Dia 25/26/27/28/29/30 d’agost

No hi he pogut anar, he estat de viatge.

Dia 31 d’agost
Avui no hi hem pogut anar, hem endregat tota la maleta de viatge.

Dia 1 de setembre

Avui hem anat a passar tot el dia a Besalu. El mati hem anat amb l'avi a treure el
gos, en Kovi, a passejar. Després ell ha pintat les seves mandales que li encanta.
Tot seguit li he fet fer calcul mental. Llavors hem dinat. No ha menjat gaire. Després
de dinar hem jugat tots plegats al parxis, no recordava que s’havia de sortir amb un
5. A I'hora de sopar ens ha preguntat moltes vegades que com ens havia anat el

viatge i a on haviem anat.

Dia 2 de setembre
Avui hem anat a dinar, no he notat cap comportament molt destacable en l'avi. La

iaia si que la trobo molt cansada. Cada vegada més.
Dia 3 de setembre

Avui hem anat a la tarda a passejar el gos, I'avi tampoc volia anar-hi. S’ha quedat a

casa, la veritat és que feia forga calor.
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Dia 4 de setembre
Avui hem anat a dinar a Besalu, I'avi ens ha repetit moltes vegades una anécdota
que li havia passat quan ell era jove sortint de festa. Perqué la nit abans jo havia

sortit.

FI DEL DIETARI.
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