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Malauradament, no existeix
una formula magica i valida
per a tots els casos i situacions,
pero si alguns aspectes

clau per conéixer amb

meés profunditat la malaltia
d’Alzheimer i, aixi, sentir

més empoderament per
orientar els passos segiients
i prendre decisions.
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Introduccio

El diagnostic de malaltia d’Alzheimer en un ésser estimat
té un efecte en forma d’ona expansiva a fot I'entorn familiar.
Suposa un trencament del projecte de vida de la persona
diagnosticada, pero també de les persones properes del
context familiar. Entre elles, i de manera molt particular, en la
persona cuidadora principal, que és la que, voluntdriament o
involuntariament, per decisié propia o per absencia d’alterna-
tiva, assumeix la responsabilitat principal en Patencié que, dia
a dia i de manera progressivament creixent, necessitard qui ha
rebut el diagnodstic. Habitualment, els dubtes, la incertesa, el
temor al futur i la inseguretat sobre si s’estd actuant de la mi-
llor manera possible, assalten d’'una forma o altra els diferents
membres de la familia.

De la mateixa manera, conéixer algunes estratégies i rebre re-
comanacions per tractar de proporcionar una cura de qualitat
sol suposar alleujoment davant la magnitud de les emocions
desfermades.

Per tot aix0, en aquesta guia s’aborden multiples aspectes
relacionats amb la cura d’un ésser estimat amb Alzhei-
mer, entre ells: tractar de comprendre els simptomes de la ma-
laltia, com gestionar les necessitats i canvis sorgits en el dia a
dia, previsié del futur o disponibilitat de recursos socials dirigits
a fomentar el benestar i la qualitat de vida de les perso-
nes afectades i de qui les cuida. Es posa un emfasi especial
en la promocid de la consciéncia i rellevancia de 'autocura de
les persones cuidadores, intentant ajudar-les a identificar els
indicadors de sobrecarrega i orientar-les cap a com millorar-ne
el benestar, alhora que comprenent i procurant facilitar 'adap-
tacié a un procés progressiu de pérdua.
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Recepcio del
diagnostic
d’Alzheimer.
Primers passos

Amb la confirmacio del diagnostic

de malaltia dAlzheimer en un membre
de la familia o en un ésser estimat,

és normal sentir desconcert i que
sorgeixin dubtes dindole diversa.

La magnitud del que representa aquesta
malaltia pot fer que el diagnostic sigui
dificil dencaixar.

Per intentar facilitar-ne I'acceptacio,
sofereixen algunes recomanacions.
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Recomanacions davant
del diagnostic d’Alzheimer
d’un ésser estimat

v g Obtenir informacio

Es aconsellable informar-se sobre la malaltia d’Alzheimer, Pevo-
lucié i els simptomes, per tractar de comprendre millor el procés
i facilitar la gestié d’unes situacions determinades.

& Comunicar el diagnostic

Comunicar el diagnodstic a la familia, amistats i entorn proper.
D’aquesta manera es facilitara la comprensié per part de I’en-
torn de la situacié actual de la persona amb Alzheimer i 'organit-
zacié per cobrir les seves necessitats d’'atencié.

Sovint sorgeix el dubte sobre si informar o no del diagndstic la
persona diagnosticada. Es important entendre que tothom té dret
a coneixer el seu estat de salut i ser-ne informat. Aixi mateix, tam-
bé té dret que es respecti la seva voluntat de no ser informat si aixi
ho hagués expressat.

Per tant, no hi ha una Unica manera de procedir i cada cas és
diferent. Aquests sén dos possibles escenaris:

® Si la persona es troba en una fase inicial de la malaltia i té
consciéncia de la seva simptomatologia, saber-ho pot aju-
dar a comprendre que necessitard djuda, prendre decisions
futures i suportar millor la simptomatologia associada al dete-
riorament cognitiu i funcional. Aixd no obstant, si manifesta d’al-
guna manera que no vol coneixer el diagnostic, cal respectar la
seva decisio.

® Si, per contra, té o aparenta falta de consciéncia de la seva
situacio, és important valorar-ne les reaccions i requeriments
d’'informacié, és a dir, si fa preguntes sobre que li passa, que
han dit a la consulta medica... Se n'ha de valorar la capacitat
per comprendre les explicacions i adaptar les respostes conse-
guentment.
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Planificar el futur

Planificar el futur perqué la persona amb Alzheimer, mentre con-
servi la capacitat de decisid, pugui comunicar formalment la seva
voluntat sobre temes personalment importants. Sén diversos
els assumptes sobre els quals, potser, vol prendre decisions, ja
siguin economics, patfrimonials, desitjos respecte a com, on i per
qui rebre cures o d’altres. Per tot aixo, hi ha diferents eines de
proteccié juridica que garanteixen el compliment de la voluntat
propia si en el futur es veu anullada la capacitat per expressar-la.

Recursos socials

Informar-se sobre els recursos socials existents per a les persones
amb Alzheimer i els seus familiars, aixi com de la sollicitud d’aju-
des, com les recollides a la informalment anomenada Llei de la
dependéncia.

Donar suport i acompanyar

El paper de I'entorn més proper sera, a les primeres etapes, fona-
mentalment de suport i acompanyament. Es possible que aflorin
sentiments d’incredulitat, tfemor, negacidé o enuig, tant en la per-
sona diagnosticada com en la familia. Es recomanable aprendre
a gestionar-los per afavorir el benestar de les dues parts.

Temps de qualitat

No preocupar-se excessivament pel que passara en el futur.
Tot i el dolor i les dificultats a que es preveu enfrontar-se, cal in-
tentar centrar-se a viure el present, infentant de planificar el més
essencial del futur, cuidar les relacions personals i buscar temps
de qualitat per gaudir junts, amb familia i amics, de les moltes
activitats que es poden confinuar fent.
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[.a malaltia
d’Alzheimer

LAlzheimer és una malaltia
neurodegenerativa i, com a tal,
irreversible. La simptomatologia

es caracteritza, en primer lloc, per

un deteriorament cognitiu progressiu.

En la majoria de casos, els primers
simptomes es relacionen amb una
pérdua de memoria recent, a la qual
se sumaran alteracions en el llenguatge
i dificultats dorientacio, raonament

i presa de decisions. Aquest
deteriorament sol acompanyar-se

de canvis en la personalitat

i el comportament.

< [woex | [>



10

Progressivament, la capacitat de la persona per ser autonoma i
dur a terme les activitats de la vida diaria va disminuint, de ma-
nera que la dependencia de terceres persones serd creixent fins
que, en les fases més avangades, necessitard ajuda i cures du-

rant la major part del dia.

Alzheimer i demeéncia sén conceptes diferents, pero es-
tan estretament relacionats, ja que la malaltia dAlzhei-
mer és la principal causa de demencia.

Demeéncia

Conjunt de signes i simptomes
produits per una alteracié
cerebral que provoca la

pérdua de capacitats cognitives,
normalment junt amb alteracions
de l'estat d’anim i de la conducta,
cosa que impedeix que la persona
afectada pugui dur a terme de
manera independent les activitats
quotidianes. Per tant, comporta
una pérdua d’autonomia i la
dependéncia consegiient de
terceres persones.

Guia per a persones que cuiden
un familiar amb Alzheimer

Malaltia d’Alzheimer

Malaltia cerebral progressiva

i irreversible produida per canvis
neuropatoldgics (acumulacié

de plaques de proteina amiloide
B i cabdells neurofibril-lars de
proteina tau) que van alterant

el funcionament neuronal.

Durant diversos anys, els canvis
neuropatologics es van succeint
sense simptomes (el que

es coneix com a fase preclinica
de la malaltia), perqué el cervell
té recursos relacionats amb

la neuroplasticitat, cosa que

el dota d’'una certa capacitat

de compensacié. Aixo no obstant,
arriba un moment en que
comencen a apareixer els indicis
de deteriorament cognitiu

que, de manera progressiva,
impactaran en P'autonomia

de la persona afectada

i conduiran al desenvolupament
de deméncia.
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2.1 Fases de la malaltia
d’Alzheimer

En funcié dels simptomes cognitius, funcionals i conductuals ca-
racteristics de la malaltia d’Alzheimer, se’n pot descriure I'evolucid
clinica en diferents fases, perd cal destacar que no hi ha dues
persones amb Alzheimer iguals.

Per distingir de forma orientativa les diferents fases, dins I'enforn
professional especialitzat, se sol utilitzar 'escala GDS (de I'an-
glés Global Deterioration Scale) que té en compte I'evolucié de
la cognicié i la funcionalitat des de la normalitat de qualsevol
adult fins a les darreres consequencies de la malaltia d’Alzheimer,
considerant set etapes.

Escala GDS o)

GDS 7
GDS 6 De‘reriorqment
cognitiu
Deteriorament i motor
cognitiu molt greu
. greu
Deteriorament
cognitiu
moderadament
greu
Deteriorament
cognitiu
moderat
Deteriorament

cognitiv
lleu

Deteriorvament
cognitiu
subjectiu/
associat
GDS 1 a l'edat
Normalitat
cognitiva
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Escala GDS

Normalitat cognitiva

Abséncia de deteriorament cognitiu. Defineix la normalitat
cognitiva de qualsevol persona adulta que ha adquirit ade-
quadament totes les capacitats cognitives esperables.

Deteriorvament cognitiu
subjectiu/associat a I'edat

Fa referéncia a la presencia de dificultats subtils de memoria
propies de I'envelliment i no atribuibles a cap patologia.

Deteriorament cognitiu lleu

Es manifesten les primeres dificultats objectivables, és a dir,
que es poden detectar en una avaluacié cognitiva. Aquesta
fase representa un punt intermedi entre la normalitat cog-
nitiva i la fase lleu de demencia. Poden aparéixer diferents
manifestacions, com ara:

@ Desorientacid en entorns no familiars.

e Perdua freqUent d’objectes
(no recordar on s’han deixat).

e Dificultats per organitzar-se.

e Dificultat creixent per evocar algunes paraules
0 noms de persones.

e Dificultat per gestionar assumptes financers
complexos.

® Problemes per retenir el que s’ha llegit
o recordar persones conegudes recentment.

Guia per a persones que cuiden P
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Deteriorament cognitiu moderat

Correspon a la fase lleu de deméncia i hi augmenten les
dificultats per dur a terme tasques més complexes, que es
reflecteixen en aspectes com:

e Dificultats organitzatives i de concentracid
més grans.

e Dificultats de planificacié (per exemple d’un viatge
o una celebracié), i de gestié o maneig dels diners
(equivaléncia entre monedes i bitllets, control del
canvi, efc.).

e Dificultats acusades per recordar coses que han

passat recentment.

® Confusié en alguns detalls de la historia
personal propia.

Deteriorament cognitiu
moderadament greu

La persona comencga a necessitar ajuda directa per fer acti-
vitats quotidianes. En aquesta fase de deméncia moderada
sén caracteristiques:

e Dificultat per triar adequadament la roba o per
preparar el menjar.

e Gran dificultat o impossibilitat de recordar dades
simples i habituals (adreca, niUmero de teléfon, etc.).

e Dificultats importants d’orientacié temporal (dia,
hora, etc.) i espacial (lloc on es troba).

® En general, es coneixen els noms dels propparents
i s’identifiquen correctament.

Guia per a persones que cuiden P
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GDS 6

Deteriorament cognitiu greu

El deteriorament cognitiv i l'alteracié funcional s‘agreugen
en aquesta fase de demeéncia greu, que es reflecteix en les
activitats quotidianes de la vida didria en aspectes com ara:

® Necessitat d’ajuda per vestir-se correctament.

® Necessitat d’'ajuda per mantenir la higiene personal,
dutxar-se i utilitzar el vater.

® Problemes de control d’esfinters, primer urinaris
i, després, intestinals.

e Signes greus de desorientacié (temporal i espacial)
i aparicié de problemes d’orientacié respecte de la
propia persona.

® Oblit del nom de persones properes.

® Canvis de personalitat i conducta (obsessions,
agitacié, ansietat, apatia, etc.).

@ GDS 7
Deteriorament cognitiu i motor molt greu

Aquesta fase es correspon amb una deméncia molt greu i
es caracteritza per un deteriorament cognitiu i funcional molt
avangat. La persona necessita suport en totes les activitats
de la vida didria, i apareixen:

® Perdua progressiva de la capacitat per parlar
i comunicar-se, encara que en alguns casos si que
pot reconeixer gestos i diferents formes d’expressié
no verbal.

® Perdua total d’autonomia en les funcions basiques
(menjar, caminar o mantenir la postura dreta).

Les fases no es manifesten igual en cada persona,

pero coneixer-les ajuda a comprendre millor I’evolucié
dels simptomes i adaoptar-se progressivament als canvis.

Guia per a persones que cuiden P
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2.2 Simptomes

La malaltia d’Alzheimer comporta I'aparicié de diferents simpto-
mes, cognitius i psicologics i conductuals, que tenen una reper-
cussid funcional i comporten una perdua progressiva d’autonomia.

Es important conéixer-ne i identificar-ne la simptomatologia per ac-
tuar davant l'aparicid, tant per buscar una orientacié medica de di-
agnostic com per suportar de la millor manera possible 'evolucié.

Simptomes cognitius

Alteracio de la memoria: Amnesia

@ Un dels simptomes més caracteristics de IAlzheimer és la pérdua

progressiva de memoria. Els primers simptomes normalment

estan relacionats amb l'alteracié de la memoria episodica, que

és la que permet recordar els fets viscuts, particularment els re-

cents. Progressivament, també afecta els records més llunyans en

el temps i van apareixent nous simptomes relacionats amb altres
formes de memoria i altres funcions cognitives.

A les primeres fases, I'estructura cerebral principalment afectada
és I'hipocamp, clau per a la formacié de noves memories i no tant
per recuperar records. Per aixo és freqUent que les persones amb
Alzheimer tinguin dificultats per recordar coses que han passat
recentment i, tfanmateix, puguin explicar amb detall records del
passat, fins i fot de la joventut
o la infancia, aixi com coneixe-

ments generals. La memoria estd
implicada practicament
en tots els nostres actes
quotidians. La majoria de
funcions cognitives estan
mediatitzades, d’alguna
manera, per la memoria.
Per tot aix0, és evident que
I'Alzheimer és molt més que

un problema de memoria. /r

Guia per a persones que cuiden P
15 un familiar amb Alzheimer Q INDEX D



Desorientacié

La desorientacié és una altra conseqiéncia de la pérdua de
capacitat per retenir informacions noves o canviants. Aixo pot fer
que la persona amb Alzheimer es trobi desorientada en el temps
(dia, mes, efc.) o en I'espai (casa, ciutat, etc.), ja que cada cop i
resulta més dificil integrar la informacié necessaria per processar
els canvis de dia o de lloc.

La gravetat més gran de l'alteracié cognitiva serd també respon-
sable de la desorientacié personal, és a dir, la que té a veure
amb les dades autobiografiques.

Alteracié de la planificacié i les funcions
(x ] executives: Sindrome disexecutiva

Les funcions executives sén les que integren i coordinen diferents
capacitats cognitives que permeten desenvolupar-se de forma
adequada i independent a la vida quotidiana. A mesura que
avanca l'afectacié cognitiva, es van donant més dificultats per
prendre decisions, organitzar el dia a dia i raonar, aixi com
per captar sentits figurats o ironics.

ABC  Alteracié del llenguatge: Afasia

éf!\S .. < N . .

Lafasia fa referéncia a la perdua de capacitat per expressar-se i
per comprendre el llenguatge. En la malaltia d’Alzheimer, aques-
ta alteracié del llenguatge apareix de forma gradual, i fa cada
vegada més dificil la comunicacié amb la persona afectada. El
llenguatge expressiu (produccid) fa referéncia a la capacitat de
parlar, o escriure, i ser entés. El llenguatge receptiu (comprensid)
es relaciona amb la capacitat d’entendre els altres, ja sigui de
manera oral o escrita.

El grau d’afasia no ha de correspondre necessariament
amb la perdua d’altres funcions cognitives. Per exemple, una
persona amb una gran alteracié del llenguatge potser es pot
desenvolupar raonablement bé en moltes activitats quotidianes
en qué el llenguatge no sigui essencial per dur-les a terme.

Guia per a persones que cuiden P
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Alteracio de la coordinacio
i els moviments: Apraxia

Lapraxia té a veure amb una alteracié de la capacitat per plani-
ficar o executar accions o moviments precisos i coordinats, sense
que es pugui explicar per causes relacionades amb problemes
motors, fisics o sensorials.

A causa de l'afectacié neuronal, es produeix una alteracié en la
seqUéncia d’accions motores que es volen dur a terme o una des-
connexié entre la idea de fer una accié i la seva execucid. Aixi,
es poden presentar dificultats en activitats tan quotidianes com
fer gestos comunicatius amb les mans, cordar-se les sabates o
els botons, o fer servir els coberts per menjar o els estris per a la
neteja, com una pinta o un raspall de dents.

1 Alteracio
del reconeixement: Agnosia

T

Lagnosia fa referencia a la dificultat per reconéixer objectes quo-
fidians o persones conegudes. Es a dir, alld que es percep a
través d’algun dels sentits (vista, oida, tacte, olfacte i gust), tot
i que estiguin preservats o corregits adequadament (amb ['Us
d’ulleres, audiofons...), no es pot recongixer i associar apropia-
dament amb el seu significat. Aixi, poden aparéixer tantes for-
mes d’agndsia com sentits tenim: visual, auditiva, tactil...

Una forma especifica d’agnosia és la relacionada amb la falta
de reconeixement de les propies sensacions o senyals interns del
cos. Per exemple, una percepcié inadequada de la temperatu-
ra, interpretant erroniament els senyals de fred o de calor, pot
portar a fer servir roba d'abric excessiu a I'estiv o a la inversa.
També pot comportar una alteracié en la percepcié del dolor.

En IAlzheimer també és freqient 'anosognosia, que es refereix
a la falta de reconeixement de la malaltia propia i de les altera-
cions que es pateixen. Es una falta d’introspeccié, conseqiéncia
del deteriorament cognitiu mateix. Es important tenir present que
la persona amb anosognosia no es nega intencionadament a
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reconéixer els seus oblits o errors, sind que no té cap manera de
saber que els estd cometent; no té consciencia del que li passa.

Els simptomes cognitius contribuiran a una pérdua
progressiva d’'autonomia de la persona amb Alzhei-
mer i, consegientment, a una dependencia més gran
de qui la cuida.

Fer front a les conseqiéencies quotidianes dels simp-
tomes cognitius requerira dosis altes de paciéncia,
afecte i empatia.

Simptomes psicologics i conductuals

En el procés evolutiu de la malaltia d’Alzheimer, es manifesten
una série de simptomes psicologics i conductuals que, igual que
els cognitius, poden apareixer en ordre i magnitud diferents. Par-
ticularment, les alteracions psicologiques i conductuals sén molt
variables d’'una persona a una altra i no fotes tenen per que apa-
reixer en tots els casos.

Aquests canvis de comportament solen estar directament relaci-
onats amb les lesions cerebrals provocades per la malaltia d’Al-
zheimer, pero també es poden desencadenar com a conseqien-
cia de variables de I'entorn. Un exemple de la influencia de 'en-
torn huma seria com les reaccions dels que cuiden enfront dels
comportaments alterats (provar de raonar, enuigs, etc.) poden
exacerbar la frustracié de la persona afectada davant les seves
dificultats i, potser, provocar-li irritabilitat.

Observar i registrar els detalls i les circumstancies que puguin
ser a la base de les alteracions de conducta facilitarda les adap-
tacions necessaries per manejar-les i gestionar-les d’'una manera
més eficac. Els simptomes principals que afecten la conducta de
les persones amb Alzheimer sén els segUents:

Guia per a persones que cuiden -
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2~$ Agitacié/Agressivitat El comportament
= agressiu és segurament
Encara que lagitacié i lagressi- un dels més dificils
I vitat sén dues conductes que no d’afrontar. Es clau

tenen per que apareixer juntes, comprendre que no és
sovint es relacionen. un atac o una questié

Laaitacié & ot ¢ personal cap a qui el
agriacio es un esfat que Ire cuida, siné una reaccié

guentment mostren les persones fruit de Pafectacié que

amb Alzheimer, que estan parti- produeix 'Alzheimer
cularment inquietes i preocupa-

des o angoixades, amb dificultat
aparent per estar quietes i tran-
quitles. Es habitual que Pagitacié causi un anar amunt i avall fre-
qUent, dificultat per dormir i, de vegades, pot derivar en una certa
agressivitat, ja sigui verbal (amb crits, insults...) o fisica (colpejar
o llencar coses, o provar de fer mal a algu).

Aquests episodis d’agitacié o d’agressivitat poden apareixer tant
com a conseqUencia d’una frustracidé evident com sense una rad
aparent. Un cop més, és important analitzar les causes possibles
que poden porfar a aquest estat per intentar prevenir-lo o recon-
duir la situacio.

Al'lucinacions

En alguns casos, les persones amb Alzheimer poden experimen-
tar allucinacions, encara que moltes no nN'experimenten mai. Una
allucinacié és I'experiencia sensorial d’'una cosa que realment no
hi és o no existeix. Es una percepcié sensorial falsa, molt vivida i
amb la qual la persona que I'experimenta interactua o reacciona,
és a dir, veu, sent, olora... coses o persones que no existeixen o no
hi sén presents i actua com si hi fossin.

De vegades, I'allucinacié pot ser inofensiva i no generar cap agi-
tacié o incomoditat, i no cal actuar. Tot i qixo, altres vegades pot
causar una gran ansietat a qui l'experimenta, fins i tot panic. Si fos
aixi, és important actuar amb calma i tractar de tranquillit-
zar la persona, pero sense discutir sobre el que esta veient,
ni provant de convéncer-la que el que veu o sent és fals.
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@l Ansietat

Davant les dificultats per preveure qué pot passar o per com-
prendre que els passa, les persones amb Alzheimer presenten
sovint ansietat. Poden aixi mostrar temors irracionals o des-
mesurats, per exemple, a quedar-se soles quan encara tenen
capacitat d’estar-s’hi, o requerir la preséncia o acompanyament
constant de la persona cuidadora que s’ha convertit en el seu
referent, fins i tot en situacions en qué no caldria, creant aixi una
relacié potencial de dependencia.

Apatia

Lapatia és un dels simptomes conductuals més frequents. Es ha-
bitual que les persones amb Alzheimer perdin la motivacié i la
iniciativa o es mostrin introvertides i amb tendéncia a aillar-se.
Sovint és un mecanisme per apartar-se d’unes situacions deter-
minades que els generen confusié o per no enfrontar-se a la
dificultat per gestionar-les.

=

Lapatia pot suposar una disminucié acusada de lactivitat es-
pontania, reflectir-se en una falta d’iniciativa per fer activitats i
implicar una gran disminucié de I'expressié d’emocions, aparen-
tant indiferéncia i falta d’empatia, que es pot confondre amb un
estat d’anim deprimit.

Deambulacidé
@l"'@

- La desorientacié relacionada amb la progressié del deteriora-
ment cognitiu pot donar lloc a una deambulacié sense proposit
o desti aparent. Alguns dels possibles motius que poden portar
la persona amb Alzheimer a la deambulacié (de vegades ano-
menada errdtica) sén:
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® Avorriment: |a falta d’activitat pot donar lloc a voler fer al-
guna accidé o frobar alguna cosa a fer, cosa que porta al
moviment.

e Temor, incertesa, per no comprendre qué estd passant al
seu voltant o on es troba i que busqui la tranquillitat que i
dona estar al costat d'algy familiar.

® Malestar: per circumstdncies passatgeres pot no trobar-se
bé o sentir incomoditat, per exemple, per la temperatura
ambiental.

® Entorn sorollés: pot ser un motiu que li generi estrés i l'inciti
a marxar de l'espai.

No sempre sera possible evitar la deambulacié d’un lloc a
laltre, per la qual cosa cal vetllar per la sequretat i adaptar
I'entorn en la mesura del possible. Si ’'entorn és segur, la
persona pot deambular sense riscos.

@: Depressio
N\

257 La simptomatologia depressiva pot apareixer en qualsevol mo-
ment al llarg del procés de la malaltia d’Alzheimer. Tot i aixo,
aquesta simptomatologia sovint fluctua i sol ser menys acusada
gue quan apareix en una persona amb depressid i sense detfe-
riorament cognitiu.

En les fases inicials, és normal que, tenint les facultats mentals i la
capacitat de raonament preservades, s’experimentin simptomes
depressius i d’'ansietat per entendre el pronostic i les conseqién-
cies d’'una malaltia d’aquestes caracteristiques. Amb el progrés
del deteriorament cognitiu, la simptomatologia depressiva no és
tan evident, a causa de la dificultat per expressar emocions i sen-
timents i de la disminucié del grau d’autoconsciéncia.
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& Idees delirants Cal tenir en compte que
la realitat que percep

Els deliris o idees delirants sén creences el nostre familiar amb
falses o erronies que es basen en idees o Alzheimer, encara que
pensaments que no es corresponen amb sigui molt diferent de la
la realitat. Es a dir, no estan fonamenta- nostra, per a ell o ella
des en cap evidéncia, perd se sostenen serd totalment certa,
amb vehemeéncia i fermesa, de manera serd la seva realitat i,

per tant, no respondra
a argumentacions
basades en la raé.

que és molt dificil (per no dir impossible)
convencer qui els experimenta del seu er-
ror o falsedat.

La seva aparicié és molt variable, solen

ser transitoris i normalment apareixen en
fases moderades o avancades de la malaltia d’Alzheimer. Hi ha
algunes possibles causes desencadenants i, actuant sobre elles,
es pot contribuir a minimitzar-ne 'aparicié.

Per exemple, factors com un entorn amb estimulacié excessiva
perqué hi ha molta gent, nivell de soroll elevat, espais descone-
guts o variacions rellevants a les rutines, poden afavorir la mani-
festacié de deliris a partir d’'una interpretacié erronia d’alguns fets.

Es normal no comprendre la possible causa del deliri, ja que mol-
tes vegades escapa de tota logica aplicable.

Siles al-lucinacions o idees delirants apareixen de manera sobtada, en qies-
tié d’hores o pocs dies, i suposen un canvi important en el comportament habi-
tual, serd imprescindible una valoracié médica. De vegades, hi ha un malestar
fisic, generat per un quadre viric, una infeccié o la reaccié a un medicament,
que es pot manifestar a través d’aquestes alteracions

@) Irritabilitat
Una persona amb Alzheimer pot manifestar irritabilitat en qualse-
vol fase. A causa de la frustracié que pot sentir per comprendre
i/o expressar adequadament el que li passa, necessita o pensa,
la irritabilitat pot ser la via d’expressié directa del que li molesta
o incomoda.

Davant la irritabilitat, una de les claus per mitigar-la és procurar
identificar-ne la possible causa i veure qué s’hi pot fer, és a dir,
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si és possible actuar sobre els motius i aixi modificar-la o elimi-
nar-la, i contribuir d’'aquesta manera a una tranquillitat i confort
més grans tant de la persona afectada com de qui la cuida.

«vr Trastorns del son
%

La freqUencia i els tipus d’alteracions del son solen variar segons
la fase de la malaltia d’Alzheimer.

— Es freqUent dormir més del que és habitual o tenir
Fases inicials  una certa desorientacid en despertar.

e Es habitual més somnoléncia ditrna i que es desperti
Fases [reqUentment durant la nit. Per afavorir un son repa-
moderades  rgdor i adequat al cicle dia-nit és de gran ajuda fer
activitat fisica i cognitiva de manera regular durant el
dia, i reservar les activitats més relaxades per a les

hores previes a anar-se’n a dormir.

- Els periodes de son solen ser freqUents tant durant el

Fases dia com a la nit, pero curts, com si fossin migdiades.
avancades

“Sundowning” o sindrome de l’ocas.

Es un fenomen que passa al capvespre o quan s'acosta el
moment d’anar-se’n a dormir, que es caracteritza per un es-
tat de desorientacid, més confusié i tendéncia a l'agitacioé.
No es coneix amb exactitud que és el que produeix aquesta

sindrome, perd una de les possibles causes és l'alteracio del
ritme circadiari (cicle vigilia-son) com a conseqiéncia de la
neurodegeneracio, a més de diverses condicions de I'entorn
que en poden facilitar aparicié (Ilum ténue del capvespre,
canvis bruscos a la rutina diaria o algunes alteracions me-
diques).
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La importancia de cuidar-se
per poder cuidar
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La importancia
de cuidar-se
per poder
cuidar

A partir del diagnostic de malaltia
d’Alzheimer, en la majoria de les families
I’atencio a la persona diagnosticada
sol recaure, principalment, en un
membre de la familia, que es
converteix en cuidador o cuidadora
principal.
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A la responsabilitat que comporta la cura d’un familiar amb Al-
zheimer, s’hi afegeix una alteracié important del projecte de vida
i la necessitat d’una adaptacidé constant a noves situacions vincu-
lades amb I'aveng de la malaltia de I'ésser estimat. Sovint, fotes
aquestes exigéncies provoquen el desbordament animic de qui
cuida.

Es molt important que aquesta persona atengui també les pro-
pies necessitats fisiques, socials i emocionals per minimitzar-ne
I'impacte en la seva salut i el benestar. Un dels recursos per fer-ho
és procurar la distribucié de les responsabilitats i tasques d’aten-
cié entre diferents persones.

3.1. Cimpacte de cuidar

La sindrome de sobrecarrega
de la persona cuidadora

La tradicionalment anomenada sindrome de sobrecarrega del
cuidador o sindrome del cuidador cremat es refereix a l'estat
d’esgotament, tant emocional com fisic, que experimenten les
persones que dediquen gran part del seu temps a cuidar una
persona dependent.

Les persones cuidadores, sovint, es poden veure tan desborda-
des per les circumstdancies, que releguen a un segon pla la seva
cura emocional i fisica. Freqientment, es poden sentir frustra-
des, amb la sensacié de no arribar a ot el que han de fer.

De vegades, la situacié les absorbeix de tal manera que es ve-
uen obligades a dedicar menys temps a la seva familia o amics,
o a deixar de fer les coses que els agraden i els proporcionen
benestar, fet que els acusa una gran sensacié de falta de lliber-
tat. Consegientment, un dels principals riscos per al benestar de
la persona que cuida és caure en l'aillament social.

Aquesta sindrome de sobrecarrega representa un risc per a la
salut de qui cuida un ésser estimat amb Alzheimer i, per aixo, és
important detectar-ne com més aviat millor les manifestacions
per actuar i procurar reconduir la situacio.
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A continuacié, s’exposen una serie de simptomes que es podrien
entendre com a senyals d’alerta de la sindrome de sobrecarrega.

Simptomes relacionats
amb la sobrecarrega

e Cansament persistent / Esgotament.
O ® Mals de cap o musculars (sense problema

de salut previ que el justifiqui).

Fisics

® Problemes de son.

® Problemes digestius.

e Dificultat de concentracio.
@ ® Pensaments negatius anficipatoris.
Co-gnitius ® Problemes de memoria.

e Dificultat per planificar.

® Tristesa.
@ e Culpa.
Emocionals e Irritabilitat.

® Ansiefaf.

m ® Tendéncia a laillament social.

8 8 e Dificultat en les relacions amb familiars

. O amistats.
Socials
® Desinterés per viure noves experiencies.

e Disminucié o abandé de les aficions.
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Recomanacions per
prevenir o allegjar la sindrome
de sobrecarrega

1 Coneixer la malaltia
d’Alzheimer per comprendre
la simptomatologia associada

Coneixer l'evolucié de I'Alzheimer i els simptomes facilitard una
millor preparacié per als canvis progressius que s’aniran pro-
duint, evitant plantejar exigencies i expectatives poc realistes. Aixi
mateix, ajudard a comprendre millor certes reaccions inespera-
des per part de la persona amb Alzheimer i afavorira la presa de
decisions i actituds més adequades a cada moment.

Z Aprendre
a demanar ajuda

Es important disposar de suports suficients per evitar la sensacié
de sobrecarrega i no assumir de manera exclusiva tota la res-
ponsabilitat de la cura. Per aixd, és essencial reconeixer la ne-
cessitat de sollicitar ajuda i saber demanar-la, especificant amb
claredat qué és el que es necessita, donant informacié especifi-
ca i, fins i fot, instruccions concretes, per facilitar la tasca als qui

prestaran aquesta ajuda, tenint la tranquillitat que la persona
amb Alzheimer estara ben atesa.

3 Reconéixer i expressar

els sentiments

Reconeixer i identificar els sentiments és un primer pas per
aprendre a gestionar-los adequadament. Adquirir habilitats o
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estratégies per manejar i expressar les emocions propies par-
ticipant, per exemple, en terdpies o grups de suport amb altres
persones també cuidadores, pot resultar molt ¢til. D’altra banda,
una comunicacié oberta al si familiar o amb persones afins pot
ajudar a enfortir els vincles familiars i socials, aixi com a alleujar
lestrés i disminuir I'aillament.

Aprendre estratégies per manejar
els simptomes de I'Alzheimer

Un dels factors que més contribueix a la sensacié de sobrecarrega
sén els canvis de conducta de la persona amb Alzheimer. Tal com
s'indica en aquesta guia, identificar els simptomes psicologics i
conductuals associats a la malaltia d’Alzheimer facilita que es pu-
guin espavilar sols fent algunes modificacions en I'entorn fisic i
huma.

Dedicar temps a 'autocura.
Cuidar-se

Cuidar-se és un aspecte fonamental del ventall de responsabili-
tats que assumeix la persona cuidadora. Tenint en compte que
el benestar de qui cuida influeix clarament en el benestar de la
persona amb Alzheimer, s’ha de tractar d’invertir temps en la
cura propia i prestar atencié a les necessitats propies tant fisi-
ques com psicologiques i socials.

3.2. Lautocura

Es imprescindible que la persona cuidadora aprengui també a
cuidar de si mateixa i que entengui que el seu benestar global
influeix en la qualitat de les atencions que presta al seu ésser
estimat i en el seu estat de salut.
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El concepte de Pautocura parteix de la idea que la persona
que dedica el temps a la cura d’un familiar també ha de parar
atencié a les propies necessitats fisiques, emocionals i socials.

Benestar fisic

La salut fisica té un impacte crucial en el benestar general. Es
convenient cuidar-se fisicament tractant de descansar i allibe-
rar-se de les tensions del dia a dia, o almenys, provar de dismi-
nuir-les. Trobar-se bé fisicament ajudard a afrontar situacions
dificils o conflictives, com ara possibles alteracions de conducta
o la perdua cognitiva progressiva i d’autonomia de la persona
amb Alzheimer.

Recomanacions per mantenir
o millorar el benestar fisic

Dormir prou procurant un descans reparador i poder te-
nir lenergia i la paciéncia necessaries per gestionar el dia
a dia.

Fer exercici amb regularitat (per exemple caminar), cosa
que facilitara rebaixar tensions i mantenir-se en forma.

Seguir una dieta saludable i nutricionalment equilibrada.

Dedicar temps per assegurar les revisions mediques ne-
cessaries.

Davant la persisténcia de qualsevol simptoma fisic (pér-
dua d’energia, alteracions del son, falta de gana, dolors,
etfc.) és important sollicitar atencié sanitaria per poder
rebre les recomanacions pertinents o el tractament més
adequat.
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Benestar emocional

Les necessitats emocionals, relacionades amb la salut psicolo-
gica, només podran ser ateses adequadament quan la perso-
na cuidadora sigui capag d’identificar-les, facilitant 'acceptacid
dels sentiments propis i aprenent a no jufjar-los.

Recomanacions per mantenir
o millorar el benestar emocional:

Aprofundir en ’autoconeixement. Aixo permet identifi-
car emocions i reconéixer les necessitats propies.

No rebutjar o “prohibir-se” cap sentiment. Experimen-
tar senfiments i emocions negatives és normal. Saber iden-
tificar-los i reconeixer-los contribuird a minimitzar-ne les
consequéncies. Es més: l'acceptacié dels sentiments ne-
gatius és clau per aprendre a gestionar-los i a viure més
infensament els positius.

Evitar P’anticipacié excessiva i el catastrofisme afa-
vorird una millor gestié de sensacions relacionades amb
Pansietat i 'angoixa. Tot i aixo, tenir present i planificar ne-
cessitats futures eventuals, com informar-se sobre la gestid
de plaga en un centre de dia o buscar una persona que
puqgui ajudar en les cures del familiar, afavoreix la sensacid
de control i seguretat.

Practicar la relaxacié. Fer regularment exercicis de rela-
xacié pot ser de gran ajuda per controlar, gestionar i reduir
I'ansietat i les seves conseqUéncies.

Expressar els sentiments i reconeixer la necessitat d’aju-
da i la utilitat de rebre-la.
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Benestar social

Amb I'entrega a la cura d’un familiar amb Alzheimer, qui cuida
tendeix a aillar-se i a renunciar a altres activitats o allunyar-se
de les amistats. Per afavorir el benestar social és important
intentar mantenir aficions, activitats de lleure i relacions amb
altres persones que, o bé ja es tenien abans, o que suposen
noves oportunitats per evitar 'aillament i nodrir-se de noves ex-
periencies.

Recomanacions per mantenir
o millorar el benestar social

Promoure la vida social. Seguir sortint de casa, gaudir
de la companyia d’altres persones o fer activitats compar-
tides, entre altres activitats.

Recuperar l’interes per dficions o interessos amb qué
abans es gaudia o trobar noves oportunitats de lleure.

Buscar suport familiar i social. Buscar temps per conver-
sar amb amics i familiars ajudara a evitar 'aillament social
i gestionar les emocions.

3.3 Demanar ajuda

En la decisié de cuidar, és facil que, encara que s’exerceixi aques-
ta cura des de I'afecte, 'amor i la bona voluntat, la persona cui-
dadora arribi a sobrepassar certs limits, assumint responsabili-
tats i funcions més enlla del que pot assimilar.

Sollicitar i rebre ajuda en la tasca de cuidar una persona amb
Alzheimer és clau, tant per al benestar de qui cuida com de qui
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rep les atencions. Demanar ajut no és un simptoma de debilitat, i
acceptar-lo té un gran valor terapeutic; és un acte de valentia en
que s‘assumeixen les necessitats i limitacions propies.

De vegades, s’espera que siguin els altres els que ofereixin la
seva ajuda espontaniament, pero de vegades els que ens en-
volten pot ser que es mantinguin al marge per respecte, per no
entremetre’s o per no saber com poden ajudar. Aixi mateix, no és
beneficidés per a ningl intentar mantenir la imatge que s'esta bé i
que es té tot sota control.

També pot passar que no se sdpiga com demanar ajuda, i fins i
tot que se senti que “estd malament” sollicitar-la, o bé perque es
considera que la cura és responsabilitat exclusiva de la persona
cuidadora “principal” o bé perque es pensa que ningy no l'aten-
dra com ella ho fa. Es important tenir present que llancar-se a
demanar ajuda facilita la comunicacié amb altres persones que
potser estaran encantades de poder ajudar, perd que no havien
pensat que (o com) podien ser Utils.

Per demanar ajuda de forma eficient
és recomanable

Reconéixer els propis limits.
Definir qué és el que es necessita i concretar la peticié.

Exposar obertament la situacié, escollint un bon mo-
ment i evitant exigencies, retrets o adoptar un to hostil.

Ajustar les expectatives sobre el que es necessita i I'aju-
da que es demana a altres persones i la que realment ens
poden oferir.

No donar per fet que no ens poden ajudar, fins que no
s’hagi fet la peticié i obtingut la resposta.
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El procés de dol davant de
les perdues que suposa I'Alzheimer
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El procés

de dol davant

de les perdues que

o suposalAlzheimer

El dol és una resposta, natural i
humana, a una pérdua significativa.
No es limita tinicament a la peérdua per
la mort d'un ésser estimat, sind que és
extensiu a altres perdues significatives
que es pateixen al llarg de la vida.

La vivencia de la malaltia dAlzheimer
en un ésser estimat suposa
enfrontar-se constantment

al sentiment de pérdua.
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Aquesta pérdua genera un procés de dol, que s’inicia en el mo-
ment del diagnostic, i que suposarad recérrer diferents etapes i fer
front a un cimul d’emocions i sentiments, moltes vegades, ambi-
gus i a una necessitat constant d’adaptacid i superacio.

Amb el progrés de I'Alzheimer, la relacié que previament s’havia
tingut amb I'ésser estimat es va esvaint, alhora que es va transfor-
mant. Es tracta d’una perdua relacional que es produeix per una
falta cada cop més acusada de reciprocitat en la interaccié amb
la persona amb Alzheimer.

En aquest context, les families que cuiden experimenten la pérdua
de diferents formes, com les que es descriuen a continuacioé:

e Peéerdua ambigua. Es produeix quan I'ésser estimat amb Alz-
heimer esta “present fisicament” pero, d’alguna manera, esta
“absent”, i sén testimonis de I'esvaiment progressiu de “qui
era”, fet que en dificulta la interaccid.

® Procés dual del dol. Chabituacié a la pérdua es viu com un
procés fluctuant, dinamic i oscil-lant, com si fos una balanga,
entre la perdua i la reconstruccié, mirant de trobar un equili-
bri. Lafrontament de la perdua sol acompanyar-se de dolor,
amb més o menys facilitat per a I'expressié dels sentiments,
mentre que I'abordatge de la reconstruccié s’orienta als dife-
rents ajustaments, interns i externs, necessaris per afrontar la
perdua, reorganitzar-se i continuar endavant.

® Dol anticipat. Implica viure i enfrontar-se anticipadament als
sentiments de pérdua que succeiran en un futur, ja sigui pel pro-
cés de la malaltia o per la perdua fisica de la persona. En el cas
de IAlzheimer, aquest dol pot ser molt llarg o, almenys, de dura-
da imprevisible. Viure en primera persona aquest “dol en vida”
contribueix a la conscienciacié anticipada de la perdua final que,
no per aixo, serd menys dolorosa.

Experimentar la pérdua progressiva de connexié amb algl que estimem pot
ser tan dolorés com la pérdua per mort
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4.1. Fases del dol

Durant el procés de dol es travessen diferents fases. No totes
les persones passen per totes ni necessariament ho fan en
el mateix ordre, per la qual cosa algunes fases es poden sola-
par o fluctuar en el temps.

Coneixer-les ajudara a entendre si s’estd passant per alguna i a
gestionar els sentiments que vagin apareixent. Es important no
jutjar-los, sind acceptar-los com a part d’un procés necessari per
poder arribar a una bona adaptacié a la nova situacié.

A continuacid, es descriven breument les fases més habituals
d’un procés de dol, davant del diagnostic i 'afrontament de la
malaltia d’Alzheimer en un ésser estimat:

=3 Xoc/negacié ———————————_

L. . " “Aix0 no pot
Davant .Io nghao de! diagnostic o cilovont de estar passant”
noves situacions derivades de la pérdua de
capacitat o autonomia de la persona amb No pot ser
Alzheimer, és normal sentir bloqueig, tenir la “No...
sensacié que el mén s’esfondra o no sentir-se encarano...”

capag de dur a terme el projecte de vida pre-

vist o les activitats habituals. Aquesta tendencia

a negar la realitat és una primera reaccié nor-

mal i passatgera que actua com a mecanisme de defensa.
Cal temps per encaixar les adversitats.

é Envig/rabia - — — — _ _ _ _ ______

De vegades, el dolor aflora amb tanta forca “Perquea

que és molt dificil d’assumir. Encara que nosaltres?”
racionalment se sapiga que res ni ningl “Ara que podem
no té la culpa de la situacid, és frequent gaudit_’delc_ljyl’zilacié
abocar l'enuig i la impoténcia en alguna ive aixo!

cosa o en algy. Expressar enuig o rabia és “No és just!”

normal i quan es gestiona adequadament
és saludable perqué pot alleuvjar, encara que
normalment no consola.
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é Negociacié —— - —— - —— “Faria

. . qualsevol cosa per
Quan predominen la desesperanca i la canviar aixo!l”
vulnerabilitat, es pot sentir la necessitat . o
Potser el diagnostic és

de reprendre el .clc\)nrrol de la SIT:IOCIO erroni, demanarem una

per qualsevol mitjd, recorrent a “pac- segona opinio...”

tes” o pensant en promeses o pro- s .
L. e Si no haguéssim

posits per posposar allo inevitable. esperat tant a

També poden aflorar sentiments de cul- consultar...”

pabilitat, per pensar que es podria haver

fet alguna cosa per evitar la situacié, pero el

temps demostrard que no és aixi. Tot i que és

una reaccié natural, de vegades aquests mitjans,

vistos objectivament, poden no ser gaire racionals.

- Tristesa/depressi6 — — — — — — — — — —

) “‘Jano
En aquesta fase, el dolor pot aflorar ple- m'importares”
nament acompanyat d’'una gran tristesa i “La pena és
poden apareixer sentiments de temor, an- insuportable”
sietat, sensacié de solitud, aillament o au- “Només vull
tocompassié. Sentir la profunditat del dolor plorar...”
i enfrontar-s’hi no és un signe de feblesa,
siné el contrari: és un indici de fortalesa. No
s’ha de reprimir. Es preferible buscar maneres d’ex-
pressar-ho i enfrontar-s’hi, amb I'ajuda que calgui.
=) Acceptacié ———————————_. “Tant de bo
S’accepta el que ha passat quan es no ens hagués tocat
produeix un ajustament entre les aixo, pero m'ha ajudat a
expectatives previes i la realitat ser més fort
actual. Reapareix l'esperanca, la “Les coses que ens ofereix
illusié i la capacitat de gaudir la vidano es trien, pero sha
de bons moments que la vida duprendre a encaixar-les
encara té reservats. Cada cop es “Ara veig les coses
va sentint més fortalesa per enfron- d'una altra manera,
tar-se a les adversitats i superar-les, ltan:llge les VSZ‘"’"’
iferent

encara que no és un cami lineal i hi po-
den haver alts i baixos.
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4.2. Recomanacions
per elaborar el dol

El dol és un procés normal i natural que, normalment, no ne-
cessita cap tractament per part d’un especialista. Davant un pro-
cés de pérdua és recomanable:

Identificar les emocions i sentiments propis
com a primer pas per acceptar-los.

Respectar els temps propis per assimilar
la nova situacid.

Cuidar-se, dedicar-se temps i espai, preocupar-se
per la propia salut.

Cuidar les relacions socials.

Relaxar-se i buscar moments de reflexié que convidin
a la tranquil-litat i pau interior.

Demanar ajuda sempre que calgui.

Es convenient sol-licitar ajuda professional quan les emo-
cions s’estanquen en el dolor o davant de certes situacions que
es mantenen en el temps com ara:

® Pensar que la propia vida és buida i no té sentit, sentir-se incapag
de fer plans i pensar que no es té futur.
® Sentir una profunda i angoixant sensacié de solitud.

® Quan les emocions i sentiments interfereixen de manera impor-
tant en l'activitat quotidiana i en la qualitat de vida.

e Sentir un elevat nivell de dolor o patiment que no remet i es
prolonga excessivament en el temps.

® Recédrrer a I'alcohol, els farmacs o les drogues com a forma
d’evasio.

® No veure’s capag, malgrat el pas del temps, de reprendre les
activitats habituals.
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4.3. Potenciar la resiliéncia

La resiliéncia és la capacitat de sobreposar-se a situacions ad-
verses i obtenir-ne un millor autoconeixement i aprenentatges de
vida. Aixi, suportar i superar les adversitats de la vida, com és el
cas de tenir un ésser estimat amb la malaltia d’Alzheimer, genera
patiment, pero alhora pot fer créixer interiorment i, sovint, modi-
ficar 'escala de valors i prioritats.

Quan els sentiments i les emocions que sorgeixen en el dia a dia
no sén productius per al benestar propi ni per manejar situacions
que resulten estressants s’han de posar en marxa formes efecti-
ves de gestionar-los per intentar limitar-ne la influéncia.

Potenciar la resiliencia implica que, encara que sovint no es po-
den modificar les situacions, si que es pot aprendre a modificar
la manera com s’interpreten, entenent que no sén les situacions
en si mateixes les que defineixen les emocions, siné la valoracid
personal que es fa de cada situacié.

Per exemple:

SITUACIO: La persona amb Alzheimer esta alterada a casa, diu
que no és casa seva i que se’n vol anar perque la seva familia
l'esta esperant.

e Interpretacié 1: “Fa 35 anys que vivim aqui, com és possible
que digui que no és casa seva? Ja no es recorda de mi, m’he
quedat sola.”

® Interpretacié 2: “Estd desorientada i confosa i el que em diu
ara mateix és a causa de I'Alzheimer. Tot i que ara no em re-
conegui, encara passem bones estones junts.”

Davant d’una mateixa situacié, cada interpretacio

dona lloc a emocions molt diferents.
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Algunes claus per potenciar la resiliéncia:

Evitar veure les crisis com a problemes insuperables.
No es poden canviar els fets, perd si la manera d’interpre-
tar-los i respondre-hi.

Acceptar que el canvi és una part de la vida. Hi ha cir-
cumstdancies que no es poden canviar, perd acceptar-les
és de gran ajuda per afronfar unes situacions deftermina-
des. Per exemple, el diagnostic d’Alzheimer és una circum-
stdncia que no es pot canviar, perd acceptar aquesta nova
condicié al nostre familiar facilitarda afrontar des d’una altra
perspectiva les possibles alteracions de conducta que pu-
gui presentar.

Executar accions decisives. Actuar en la mesura que es
pugui sobre les situacions adverses per intentar canviar-ne
el rumb, en comptes d’evitar-les i confiar que es resoldran
soles.

Fomentar 'autodescobriment. Algunes vivéncies poden
afavorir 'autoconcepte i les capacitats propies, adixi com
portar a apreciar aspectes de la vida als quals abans no
es parava atencio.

Alimentar una visié positiva d’un/a mateix/a. Confiar
en les capacitats propies per resoldre problemes.

Veure les coses amb perspectiva. Tractar de conside-
rar les situacions estressants des d’'un context més ampli i
amb certa objectivitat, evitant fer una muntanya d’un gra
de sorra.

Mantenir Pesperanca. Mantenir una actitud optimista
perd realista, confiant que poden passar coses bones o
que es tindra prou fortalesa per resoldre les complexes.
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una persona amb Alzheimer
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Claus practiques
per cuidar

una persona

amb Alzheimer

Les necessitats i cures d'una persona
amb Alzheimer seran diferents
segons la fase de la malaltia, per

la qual cosa és convenient anar
adaptant les cures, les rutines

i la manera de comunicar-se
assegurant la comoditat i la dignitat
de la persona a la qual es dirigeixen
les atencions i tenint present

el benestar de qui cuida.

<[ woex J[>



5.1. Fomentar 'autonomia

Potenciar 'autonomia de la persona amb Alzheimer n'afavorira
Pautoestima, el sentiment d’vtilitat i, en definitiva, la dig-
nitat.

Per fomentar 'autonomia i facilitar el manteniment de les capa-
citats preservades és important “mesurar” I'ajuda que se i pres-
ta, no tractant de fer-ho tot per la persona que es cuida (anul-
lant-ne la validesa) i tampoc oferint activitats quotidianes que jo
no pot fer o en que ja mostra grans dificultats.

La pérdua progressiva de la capacitat per fer unes tasques o
activitats determinades que sempre han estat rutindries i que
permetien no dependre d’altres persones, pot ser frustrant, des-
concertant i generar inseguretat. Per tant, per afavorir 'autono-
mia de la persona amb Alzheimer i simplificar la tasca de qui
cuida, és important adaptar entorn fisic i huma.

Les adaptacions de P'entorn fisic sén aquelles accions que es
dirigeixen a fer que I'espai on es desenvolupa la persona amb
Alzheimer i els mitjans que utilitza siguin al més facilitadors i se-
gurs per a ella. El lloc de residencia habitual sol ser on es de-
senvolupa amb més soltesa i comoditat, per la qual cosa s’ha
d’intentar que aixo sigui aixi durant el maxim temps possible,
atenent algunes consideracions:

Lentorn ha de ser senzill i ordenat. Es poden posar eti-
quetes per facilitar la ubicacié d’objectes i estances, aixi com
intentar evitar canviar freqientment les coses de lloc.

Es recomanable eliminar objectes decoratius superflus,
perd mantenir els que puguin ser emocionalment signifi-
catius i afavoreixin la seva orientacid i identitat, com ara fotos
familiars o records personals.
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Evitar 'accés a objectes amb qué es pugui fer mal o fer
mal a algu.

Tenir una bona illuminacié, evitant penombres o condicions
de baixa visibilitat.

Fer algunes adaptacions senzilles que contribueixin a mini-
mitzar el risc d’accidents, com ara posar sistemes de reten-
cié a les portes per evitar que es tanquin soles, eliminar o fixar
bé al terra catifes amb qué pugui ensopeqgar, etc.

Les adaptacions de I'entorn huma fan referencia a tot alld que
les persones properes a la persona amb Alzheimer poden fer
per facilitar la inferaccié amb ella i fomentar-ne 'autonomia i el
benestar.

Fomentar 'empatia, mirant de posar-se al seu lloc i de veure
les coses des de la seva perspectiva. Aixod fara més facil com-
prendre la realitat que viu el familiar amb Alzheimer i perme-
tra trobar diferents maneres de potenciar-ne I'autonomia i la
dignitat.

Usar estratégies per promoure una comunicacié ade-
quada.

Caladaptar-se, de mica en mica, ales noves situacions. S’hade buscar
Iequilibri entre la supervisié i la potenciacié de 'autonomia en
aquelles activitats que la persona amb Alzheimer encara pugui fer
sola. Es a dir, procurar ajudar, perd no resoldre.
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5.2. La comunicacio

Es fonamental entendre com la malaltia d’Alzheimer afecta el
llenguatge i coneixer estratégies que facilitin el procés comuni-
cativ amb la persona afectada per aixi intentar evitar-ne I'ailla-
ment i afavorir-ne la vinculacidé amb 'entorn.

Dificultats d’EXPRESSIO

— En fases inicials, poden apareixer certs problemes
Fases per expressar-se adequadament. En aquests primers

inicials 5 ents, destaca Panomia, és a dir, la incapacitat
o la dificultat de trobar la paraula adequada, tof i

saber a qué es vol referir.
. En fases moderades, la dificultat per trobar la pa-
Fases raula es fara cada cop més frequent i amb paraules

moderades Més comunes. Algunes estrategies per compensar
aquesta dificultat poden ser fer voltes per indicar una
paraula, usar unes paraules per altres o equivocar-se
en utilitzar les paraules i, fins i tof, usar paraules que
no existeixen.

- En fases més avangades, es pot donar una tenden-
Fases Ci0 al mutisme. El llenguatge es veu limitat a un nom-
avancades  bre reduit de paraules i la persona pot balbucejar o
murmurar, i ser francament dificil, o fins i tot impossi-
ble, entendre el que diu. Progressivament, s’altera la
capacitat d’organitzar el pensament i d’expressar-lo
de manera ordenada i coherent, fet que dona lloc a
un discurs més desestructurat, inconnex i més buit de
contingut.
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Dificultats de COMPRENSIO

En fases inicials, la persona amb Alzheimer entén i

| N T N
Fases  COompren el que se li diu. Aixd no obstant, les frases
inicials  llargues, qUestions complexes o converses amb mol-
ta informacié solen provocar que la seva comprensié
global es vegi limitada.
. En fases moderades, apareixen dificultats per pro-

Fases  cessar lainformacié rebuda i moltes paraules i sons
moderades  van deixant de tenir significat, cosa que fa més dificil
la comprensid.

- En fases avancades, s’han d'utilitzar paraules molt
Fases Simplesisenzilles per facilitar la comprensio. La inter-
avancades  pretacié del llenguatge no verbal, relacionada amb
els gestos, les expressions facials o el to de veu, esta
comparativament més conservada. Per aixo, és clau
acompanyar molt bé la comunicacid de tots aquests

elements.

En la majoria dels casos, les dificultats per expressar i com-
prendre no corren paral-leles.

Per exemple, pot entendre més del que és capag de dir o, per con-
tra, parlar forca bé, perd comprendre poc del que se li diu.

Es important tenir la precaucié de no actuar ni parlar mai quan hi és
present com si no hi fos. Que no entengui o no es pugui expres-

sar no significa que no hi sigui present.
yA.
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Com es pot facilitar la comunicacio
amb la persona amb Alzheimer?

Deixar-li espai i temps per expressar-se.
Intentar de no interrompre’l.

Optar per preguntes concretes, que es puguin respon-
dre amb un si o un no. Per exemple: Et ve de gust passe-
jar? | evitar preguntes obertes que requereixin un raona-
ment més elaborat, com ara: Que et ve de qust fer?

Utilitzar preguntes amb dues opcions de resposta.
Per exemple: Et vols posar la jaqueta curta o labric? Si
s‘acompanya d’informacié visual (és a dir, en aquest cas
es mostren la jaqueta i l'abric) encara es facilitard més la
comprensid.

Evitar confrontar amb l'evidéncia o amb l'error. Es reco-
manable evitar dir-li frases com T’ho acabo de dir o Aixi
no es diu.

Procurar emetre missatges curts, clars, breus i di-
rectes.

Donar la informacié per parts i amb temps per pro-
cessar-la.

Repetir tantes vegades com calgui, com si fos la pri-
mera vegada que les diem, mantenint la paciencia i 'em-
patia.

Potenciar la comunicacié no verbal, augmentant 'Us
de gestos i expressions facials. Modular el volum i el to
de la veu per emfatitzar el més important, perd sense
cridar ni exagerar.

Assegurar-se que esta parant atencié; per a aixo, és
important mantenir el contacte visual i recérrer al contac-
te fisic (com agafar-li la ma, fer una caricia...).

Les estratégies comunicatives s’han d’adaptar a cada per-
sona i a 'afectacié concreta del llenguatge que presenti a
cada moment.
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La conducta com a forma
alternativa de comunicacio

La conducta es pot convertir en una forma alternativa de comu-
nicacié quan la persona amb Alzheimer no és capag d'usar les
paraules per expressar-se de manera efectiva.

Deambular per la casa sense rumb ni proposit aparent, desorde-
nar calaixos i armaris, oposar-se sistematicament a algunes ac-
tivitats o reaccionar desmesuradament davant de certs estimuls,
pot significar que estd intentant comunicar alguna cosa. Algunes
conductes alterades o “estranyes” poden respondre també a ne-
cessitats no satisfetes que no pot transmetre de cap altra forma.

Per exemple: la negativa a dutxar-se, mostrada amb ac-
tituds esquives o enuig davant els preparatius, pot estar
indicant alguna cosa com “Ara no em ve de gust dutxar-me,
preferiria fer-ho abans d’anar a dormir” o “No wvull ren-
tar-me el cap”. Amb preguntes concretfes i fancades, com
s’explicava anteriorment, es pot tractar d’arribar a aquesta
conclusié i negociar alternatives, com rentar-se el cos i dei-
xar el rentat de cap per a un altre moment.

Mostrar un interés genui pel que la persona intenta comu-
nicar.

Facilitar Pexpressié dels seus desitjos, emocions i sensacions
és clau per al seu benestar.

Evitar o minimitzar els entorns sorollosos. Un ambient so-
rollés, amb molta gent o amb diverses converses alhora, in-
terfereix en la comunicacid.

Mantenir la calma i posar-se al seu lloc.

No infantilitzar. Tractar la persona amb Alzheimer com un
nen atempta contra la seva dignitat i, probablement, la seva
predisposicié a la interaccié.
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5.3. Lempatia

Partir de 'empatia per enfocar la relacié amb el familiar amb Al-
zheimer implica comprendre que les alteracions cognitives i con-
ductuals que pateix condicionen la seva percepcié de la realitat,
que s’anira tornant diferent de la nostra. Tenint aixo en compte,
son les persones del seu entorn les que han de fer I’esforg
de traslladar-se a la seva realitat (al seu mén).

Posar-se al seu lloc i esfor¢ar-se a percebre el que pot estar sen-
tint ajudard a comprendre millor les seves necessitats, a recon-
duir la seva conducta i la manera com se i respon, afavorint aixi
una relacié més fluida i un benestar emocional més gran en les
dues parts.

Per exemple: si imaginem que estem en un lloc descone-
gut, en que la gent parla un idioma dificil d’entendre i amb
dificultats serioses per retenir les noves informacions, sera
més facil comprendre moltes de les actituds i reaccions del
nostre familiar amb Alzheimer.

D’altra banda, el deteriorament cognitiu progressiu associat a PAl-
zheimer també influeix en la capacitat de la persona afectada
per empatitzar amb els que I'envolten, pero aixo no significa que
aquestes persones ja no siguin importants per a ella. Per actuar
amb empatia, no s’ha d’oblidar mai que algunes situacions
determinades sén producte de I’Alzheimer, i no pas de la vo-
luntat de la persona que el pateix.

5.4. Activitats de la vida diaria

La malaltia d’Alzheimer comporta un deteriorament cognitiu que
afecta I'execucié de les activitats de la vida diaria, i es produeix
un deteriorament funcional que suposa la perdua progressiva
d’autonomia en la vida quotidiana i una dependencia cada ve-
gada més gran d’altres persones.

Aquestes activitats s‘agrupen en tres categories: avangades, ins-
trumentals i basiques. Amb I'aveng de I'Alzheimer s’anird presen-
tant una dependéncia progressiva en fotes i, normalment, de les
més avancades a les més basiques.
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Activitats avancades

Les activitats avancades sén les que permeten desenvolupar-se
de manera totalment autdnoma en el dia a dia i en I'entorn labo-
ral i social. S6n les activitats que primer es veuen alterades
amb P’aparicié de ’"Alzheimer. Algunes sén:

® Planificar un viatge. ® Mantfenir la xarxa de contactes
. socials.
® Organiftzar una trobada
familiar. ® Gestionar les finances
i economia.

® Portar 'organitzacié doméstica.
® Recordar cites i esdeveniments
programats.

Activitats instrumentals

Les activitats instrumentals sén les que requereixen el maneig
d’eines o instruments per executar-les. Se solen veure afecta-
des en fases lleus i moderades. Alguns exemples poden ser:

® Usar un teléfon. ® Gestionar petites quantitats

® Fer una fotografia. de diners.

® Tenir cura d’animals, plantes

° .
Cuinar O persones.

® Utilitzar electrodomestics.

Activitats basiques

Les activitats basiques son les essencials per a la seguretat i
supervivencia i tenen a veure, per tant, amb la cura propia. No
es veuran afectades fins a les fases més avancades. Les activi-
tats basiques es refereixen essencialment a:

® [alimentacié. ® La mobilitat.
® | o higiene i neteja personal. ® \estir-se.
® E| control d’esfinters. ® £| descans.
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Com ajudar la persona
amb Alzheimer en I'execucio
de les activitats de la vida diaria?

En les fases inicials, la necessitat de super-

Fases inicials  Visi® per part de qui cuida es limitara a les
tasques més complexes, per assegurar-ne o
facilitar-ne el compliment, fomentant la ple-
na autonomia i respectant el temps neces-
sari perqué la persona pugui fer les tasques
per si mateixa.

En les fases moderades, I'ajuda es procura-
rd intentant que la persona dugui a terme
les activitats quotidianes per si mateixa el
maxim temps possible, facilitant les ajudes i
els suports que puguin caldre, perd tractant
d’evitar la sobreproteccié.

Fases moderades

En les fases avangades, arribats a un punt
Fases avancades de més deteriorament cognitiu i funcional,
hi haurd una major dependéncia i necessi-
tat d’assisténcia per fer totes les activitats.
En alguns casos, a més, s’hauran de posar
mitjans per mitigar les conseqlUencies de la
incapacitat (bolquers, cadira de rodes, etc.).
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Pautes generals per facilitar
les activitats quotidianes

“Simplificur. Les persones amb Alzheimer es desenvolupen mi-
llor en entorns senzills, ordenats i poc carregats. Per exemple,
tenir a I'armari només la roba de temporada facilitara l'eleccié
de la més adequada al clima.

JNomés supervisar, mentre sigui suficient. No anticipar-se
a la incapacitat. Supervisar de manera subtil i sense intervenir
permet detectar les dificultats i preveure possibles necessitats
d’atencié en el futur immediat.

“Fraccionar. Es important fragmentar les activitats quotidianes,
procurant que s’hagi completat un pas de lactivitat abans de
continuar amb el segient. Per exemple, vestir-se pas a pas. Es a
dir, esperar que tingui els pantalons ben posats abans d'oferir-li
el jersei o la camisa.

“Donar temps. Evitar les presses i tractar de planificar aquestes
rutines disposant d’un ampli marge de temps per fer-les.

“Ajudar, pero no resoldre. Es important afavorir que faci tot
allo que encara pugui de forma autéonoma, aportant-li 'ajuda
necessaria i evitant acabar precipitadament les accions en que
pugui mostrar més dificultat. D’aquesta manera, es potenciara al
maxim Pautonomia, aixi com l'autoestima i el sentiment d’utilitat
i de seqguretat.

“Muntenir rutines. Les rutines i els horaris regulars faciliten l'ori-
entacié i afavoreixen la sequencia d’activitats minimitzant moltes
vegades la resisténcia a fer-les. Es recomanable mantenir els
habits que la persona tenia abans del diagnostic d’Alzheimer
(per exemple si li agradava dutxar-se a la tarda o al mati, man-
tenir aquest habit).

“Fomentur Pactivitat fisica i I'estimulacié cognitiva i funci-
onal. Es recomanable involucrar-lo en les tasques quotidianes i
procurar que fingui espais d’oci i d’activitat fisica i cognitiva.
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5.5. Estimulacio cognitiva

Lestimulacié cognitiva és una forma d’intervencié no farmaco-
logica que té com a objectiu preservar el maxim de temps pos-
sible les capacitats cognitives de la persona amb Alzheimer. A
més, pot ajudar a mantenir durant més temps I'autonomia en
les activitats de la vida diaria, i endarrerir aixi la dependéncia de
terceres persones. Estd especialment indicada en les fases lleus
i moderades.

Activitats que promouen
I’estimulacié cognitiva a casa

Per exercitar I'estimulacié cognitiva amb una persona amb Al-
zheimer es pot recérrer a una dmplia gamma d’activitats i ru-
tines que impliquen posar en joc diverses capacitats cognitives,
com ara la memoria, el llenguatge, l'atencid, I'orientacio, les
funcions executives (organitzacié, raonament..) i les praxies
(planificacié i realitzacié d’accions i seqiéncies motores). Es im-
portant ajustar 'activitat proposada al grau de deteriorament
cognitiu tractant de buscar un equilibri entre un cert repte que
motivi la persona, pero evitant la frustracié perque li resulti molt
dificil o inabastable.

A tall d’exemple, aquestes sén algunes de les activitats que es
poden fer a casa:

m Conversar sobre el present i el passat, sobre as-
pectes personals o socials i temes que interessin la
8 8 persona amb Alzheimer, utilitzant fotografies, llibres,
pellicules o objectes significatius per a ella, o va-
lent-nos d’'una “caixa de records” (que consisteix en
una caixa on s’introdueixen objectes significatius per
a la persona amb Alzheimer que pugui vincular amb

records i emocions positives).

Ag Jocs diversos: jocs de cartes, de paraules, de memo-
ria, tfrencaclosques...
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Activitats musicals: escoltar mUsica, tocar un instru-
ment o ballar. La mUsica és un gran estimul per evocar
records i emocions, especialment quan se selecciona
musica personalment significativa (mUsica autobi-
ografica, que es relacioni amb moments vitals o re-
cords emocionalment positius per a la persona amb
Alzheimer). Pot facilitar la comunicacié, el moviment
i 'exercici fisic, a més d’estimular diferents capacitats
cognitives, com ara l'atencié en tractar de reconeixer
una cangd o el llenguatge en sequir la lletra.

Activitats domestiques i quotidianes. Moltes de
les activitats diaries poden servir com a font d’estimu-
lacié cognitiva, com ara cuinar, la rebosteria, la jar-
dineria o el bricolatge, entre d’altres.

Es recomanable evitar que la persona amb Alzheimer perce-
bi les activitats d’estimulacié cognitiva com una cosa rigida-
ment estructurada o poc motivadora. Aixd pot passar quan
l'activitat plantejada no resulta interessant i no s’ajusta als gustos
i preferéncies, o bé perqué el nivell d’exigéncia és massa elevat
o, al revés, és excessivament baix i el percep com a avorrit o que

atenta a la seva dignitat.
/UA)
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Eines juridiques
per a la proteccio
de persones amb Alzheimer
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Eines
juridiques per
a la proteccio de
persones amb
Alzheimer

La llei recull diverses formules legals
per a la proteccio de la voluntat
de les persones, per garantir que

es compleixi quan es vegi afectada
la capacitat per expressar
preferéncies i prendre decisions.

Efectivament, hi ha eines juridiques
de gran ajuda per prendre decisions
respecte al futur (cures, persones
en que es diposita la responsabilitat
de les cures, gestio del patrimoni, etc.).
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Es aconsellable pensar en la delegacié de voluntats quan es
conserva la plenitud de les capacitats mentals. En cas d’'una
persona amb Alzheimer, s’hauria de fer quan els simptomes sén
incipients o lleus. En aquests suposits es pot recorrer a les eines
juridiques seguents:

Voluntats anticipades
o testament vital

Aquest és un instrument juridic que permet a qualsevol persona,
inclosa la persona amb Alzheimer quan encara conservi capa-
citat cognitiva suficient, decidir anticipadament sobre possi-
bles actuacions sanitaries, és a dir, si en un futur vol accep-
tar o rebutjar determinats procediments terapeutics o sollicitar
laplicacié de l'eutandsia (si es donen els requisits legals per
fer-ho). També es pot especificar si es vol I'atencié a casa o en
un hospital, rebre o no assistencia religiosa, rebutjar o garantir
una autopsia, o permetre o no la donacié d’organs per a tras-
plantaments o per destinar-los a la investigacié cientifica, entre
d’altres.

sll En aquest procediment, es designa una persona que
actua com a representant, perqué expressi les instruc-
cions que s’han deixat per escrit i preses amb plena
consciencia, que han de sequir els equips sanitaris per
respectar la voluntat de la persona.
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Testament

Es leina legal més coneguda per garantir que es compleix la
voluntat d’una persona un cop morta. Es important fer testa-
ment abans que sobrevingui qualsevol malaltia o accident.
Si no n’hi ha, la llei decidird sobre la destinacié dels béns de la
persona morta.

Poders generals preventius

Consisteix a designar una o diverses persones o institucié perque
actui com a representant dels interessos propis. La persona o
persones designades com a apoderades podran gestionar
el patrimoni i assumptes personals sense haver d’acudir a un
procediment judicial. El document sempre el pot revocar qui el
dona, té eficacia en vida i s’extingeix amb la mort de la persona.

Aquest document és una opcidé recomanada per fer prevaler els
interessos propis i és molt Util per organitzar-se a escala familiar,
ja que simplifica procediments i abarateix costos de representa-
ci6 juridica, economica i personal.
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Tipus de poders generals preventius:

.é Valid només per al cas de discapacitat: la persona de-
signada només podrd actuar a partir del moment en que
el representant (en aquest cas, la persona amb Alzheimer)
pateixi alguna discapacitat prevista en el poder i acreditada
com aquest determini.

é Valid des que s’atorga fins i tot per al cas de discapa-
citat: la persona designada pot actuar des del moment en
qué es dona el poder.

Assisténcia

Aquesta eina juridica és una férmula legal que permet establir
una figura de proteccié (assistent) per exercir la capacitat
juridica de la persona a qui assisteix en condicions d’igualtat.

En el cas d’una persona amb Alzheimer, pel curs progressiu de
la malaltia, és aconsellable sollicitar-lo en les etapes immedia-
tament posteriors al diagnostic, sempre que es trobi preservada
la capacitat per expressar la seva voluntat. Aquest aspecte ha
de ser apreciable pel notari o jutge que autoritzi o supervisi el
procediment.

El fet de designar un assistent o més permet a qui ho fa garantir
els seus drets, el respecte a la seva voluntat i les seves prefe-
réncies establertes previament, a fi d’evitar abusos, conflictes
d’interessos i influencies indegudes. També permet, si es consi-
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dera convenient o necessari, preveure una remuneracié per a
la persona nomenada com a assistent.

D’altra banda, quan la persona amb Alzheimer manifesta un
deteriorament cognitiu acusat a conseqUéncia de la malaltia
i necessita que s’estableixin mesures de suport, en cas que no
s’hagi constituit 'assisténcia préviament de forma voluntaria, i
sempre que no hi hagi un poder preventiu en vigor que sigui
suficient per proporcionar el suport que la persona requereix,
s’ha d’acudir al jutge perqué constitueixi I'assistencia.

El jutge nomenarda una persona que assisteixi la persona amb
Alzheimer. La resolucié judicial determinara I'extensié, els limits
i el control de la intervencié de la persona assistent. A partir
d’aquest procés, la fiscalia i el jutge requeriran a la persona de-
signada com a assistent la rendicié de comptes periodicament.

Per als framits relacionats amb les eines de proteccié
juridica és clau assessorar-se per un professional
jurista expert i, per atorgar-los, sempre per un
notari.

Sén professionals del dret i funcionaris publics inde-

pendents, que treballen per a la seguretat juridica
preventiva.

El notari assessorara d’acord amb les circumstancies
i necessitats individuals i garantira que els tramits
s'ajusten a la legalitat.
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Recursos
socials

Un cop es rep a la familia un diagnostic
d’Alzheimer i s'obté informacio
relacionada amb la seva progressio,
simptomatologia, orientacio per

al maneig del dia a dia i nocions

per a l'autocura, és important coneixer
també quins son els recursos socials
disponibles.

Laccés a I'ajuda de tercers, materialitzat
en els recursos comunitaris disponibles
i/o en el suport de familiars o coneguts,
és fonamental per proporcionar

la maxima qualitat de vida

de la persona amb Alzheimer

i de la familia. A més, ajudara

a minimitzar el risc d’aillament de qui
cuida i facilitara la planificaci6 a curt,
mitja i llarg termini.
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A continuacié, se sintetitza la informacié basica d’alguns dels re-

cursos a que es pot accedir, ja sigui de forma pUblica o privada,

segons el cas.

Servei
d’atencio
domiciliaria

Teleassistencia,
telealarma,
GPS

Centres de

dia especialitzats
per a persones
amb Alzheimer
o altres formes
de demencia

a per a persones que cuiden
familiar amb Alzheimer

Pot incloure dos tipus d’ajuda:

® Atenci6 a les necessitats de la llar: nete-
ja, preparar dpats, rentar la roba, etc.

® Atencié de la cura personal: higiene,
vestir-se, passejar, etc.

Serveis de tecnologies de suport per pre-
servar 'autonomia i la mobilitat, per ga-
rantir Patencié d’emergencia, per reforcar
la sequretat a la llar, efc.

Presten atencié especialitzada, sanitaria i
social.

Ofereixen acolliment ditrn amb l'objectiu
d’estimular i mantenir el maxim de temps
possible 'autonomia personal i social, les
funcions cognitives i la realitzacié de les
activitats de la vida didria.

Solen oferir terapies no farmacologi-
ques, per exemple, estimulacié cognitiva,
psicomotricitat, musicoterdpia o arttera-
pia, entre d’altres. | altres serveis, com ara
manutencié (esmorzar, dinar, berenar),
transport, o control d’infermeria.

Solen proporcionar informacié Gtil a les
families i, en alguns casos, serveis de su-
port psicologic.
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Centres
residencials

Respir
familiar
(unitats de
descans per
a la persona
cuidadora)

Associacions
de familiars

de persones
amb Alzheimer
(AFA)

a per a persones que cuiden
familiar amb Alzheimer

Ofereixen allotjament, manutencid, acolli-
ment, convivéncia, terapies no farmacolo-
giques, suport personal i atencidé especia-
litzada permanent.

Es un servei residencial temporal, que fa-
cilita un periode de descans a la persona
cuidadora.

Aquest servei pot ser Util en periodes de
vacances, perd també a I'’hora de cobrir
situacions especifiques com una malaltia
o intervencié quirirgica de la persona cui-
dadora, maternitaf, motius laborals, tras-
llats, etc.

Les associacions de familiars de persones
amb malaltia d’Alzheimer treballen per
oferir suport i serveis a les families i a
les persones amb Alzheimer.

Es recomanable acudir a 'associacié més
propera al domicili, ja que en la majoria
hi treballen especialistes (treball social,
psicologia, efc.) que ofereixen orientacié
sobre els recursos socials disponibles a la
zona i les activitats que organitzen. També
ofereixen diversos serveis:

o Dirigits als familiars, solen oferir recur-
sos relacionats amb el suport psicologic
i juridic, grups de suport a les persones
cuidadores, conferéncies o cursos.

e Especificament, per a les persones
amb Alzheimer, solen proporcionar
terapies no farmacologiques, com ara
tallers de memoria, estimulacié cogniti-
va o musicoterapia, entre d’altres.
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Sén recursos per adquirir coneixements re-
lacionats amb la malaltia d’Alzheimer, pero
també aprendre sobre la propia autocura.
Alguns soén:

Grups terapéutics: dirigits per un profes-
sional de la psicologia expert en el tema.
En diferents sessions grupals, es treballen
eines i recursos que permetin compren-
dre la malaltia, millorar I'atencié al familiar
amb Alzheimer i, sobretot, millorar el ben-
estar de la persona cuidadora compartint
experiencies i aprenent a gestionar emoci-
ons i situacions del dia a dia.

Grups psicoeducatius: dirigits per un pro-
fessional de la psicologia expert en el tema.
S’orienten a 'acompanyament de les per-
sones cuidadores, al suport emocional i la
formacié, des d’'una perspectiva practica i
adaptada a les necessitats que sorgeixen al
dia a dia.

Grups d’ajuda mdtua: espais en que les
persones cuidadores es reuneixen per com-
partir situacions i experiencies. Hi acos-
tuma a haver una persona moderadora,
sigui professional o una persona cuidado-
ra amb un cert bagatge d’experiéncia en
latencid a un ésser estimat amb Alzheimer.

Grups de suport emocional i ajuda mo-
tua (GSAM): Formats per persones cuida-
dores no professionals de persones grans
amb situacidé de dependencia, indepen-
dentment de la malaltia que la causi, i diri-
gits per un professional. Es plantegen amb
l'objectiu, de millorar la qualitat de vida de
les persones cuidadores, oferir suport emo-
cional, reduir 'impacte negativ de la cura i
promoure espais de relacié per compartir
necessitats i experiencies.
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7.1. Llei 39/2006 de promocio
de 'autonomia personal
i atencio a les persones
en situacio de dependéncia
(Llei de dependéncia)

La legislacié vigent a Espanya preveu una serie de serveis i pres-
tacions per garantir el dret de la ciutadania a la promocidé de
lautonomia personal i a 'atencié a les persones en situacié de
dependencia.

Els ajuts a la dependéncia es poden sol-licitar acudint als serveis
socials municipals o als centres d’atencié primaria, on s’oferira
orientacid sobre els tramits que s’han de fer. Una vegada rebuda
la sol-licitud de reconeixement de la situacié de dependencia,
els Serveis de valoracié de la dependéncia (SEVAD) seran els
encarregats d’estudiar el cas, realitzar les entrevistes personals
i emetre una proposta de grau i nivell de dependéncia d’acord
amb els barems vigents.

En el marc d'aquesta llei, es proposen uns determinats serveis
i/o prestacions economiques, tenint en compte les necessitats de
la persona, I'entorn familiar i social i la disponibilitat dels serveis.

Les prestacions de serveis
poden ser les seguents:

—) Serveis de prevencié —) Servei d’atencié
de dependeéncia residencial
i promoci6

N .
de ’lautonomia Prestacié per

a cuidadors familiars
Servei no professionals
de teleassisténcia

I d

Prestacio
Servei d’ajut per assistent personal
a domicili
-é Prestacié vinculada
-9 Servei de centre de dia al servei
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