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“El benestardel
malalt dAlzheimer
dependel benestar
delseu cuidador”

La Fundacio Pasqual Maragall treballa des de I'any 2008 en la prevencio,

recerca i suport als familiars dels malalts d'Alzheimer

Es evitable I'Alzheimer?

Encarano ho sabem. No tenim
prou informacio per evitar que
lamalaltia aparegui o per aturar
el seu progrés, pero estem orien-
tant totalarecerca cientifica cap a
aquesta direcci6: 1a prevencio.

Es una malaltia genética?

Es una malaltia que té compo-
nents genetics. Hi ha una variant
de lamalaltia que s’hereta, molt
cruel perque finsitot comenca
molt abans que laresta d’Alzhe-
imer. La majoria de les deménci-
es comencen a partir dels 65 anys.
Entot cas, el fet que un tingui uns
determinats gens o unes marques
que facin que tingui més predis-
posicio no vol dir que tindra segur
lamalaltia, ni molt menys; és una

questi6 de probabilitats o de riscos.

Qui té més probabilitats: 'home o
ladona?

No ho sabem. Sique hi hamés
casos de dones malaltes d’Alzhe-
imer que no pas homes, pero és el
resultat del fet que les dones viuen
més anys. A partir dels 70 anys

hi ha una proporcié més gran de

. dones que homes i, per tant, hiha

més probabilitat de dones amb
Alzheimer.

No es pot aturar la malaltia, pero, i
retardar-la?

Encarano sabem com, pero estem
precisament fent esforcos per tro-
barlamanera. El que sabem del
cert és que és unamalaltia que
comenca 15020 anys abans de
manifestar-se la fase de deméncia.
Aix0 passa amb moltes malalties.
Nosaltresialtres grups en el méon
estem cercant informaci6 d’aques-
tes etapes que en diem de silen-

ci. Aquesta és lainformacio que
necessitem per provar programes
d’intervenci6iaixi aturar o alentir
el progrés d’aquesta malaltia.

En algun moment el malalt és cons-
cient de la seva malaltia?

Quan al malalt se li diagnosti-
caque té Alzheimer generalment
esta en un estat cognitiu que no
nomes se n’adona perfectament,
sin6 que n’és conscient. Tots ens
despistem, ens deixem les claus de
casa onorecordem el nom del vei...
Aixo és diferent d’aquells proble-

. mes que ja son propis de lamalal-

tiaique éslafamilia qui primer els
detectais’adona que alguna cosa
no funcionabé.

I quina és la reacci6 del malalt quan
se li comunica o se li confirma que té
Alzheimer?

Jono veig malalts, pero el que si
que puc dir és que lamajoria de
neurolegs el que fan abans del
diagnostic és acordar amb la fami-
liaiamb el malalt fins a quin punt
volen saberique és el que volen
saber. Pero no hi ha dubte que per
auna persona que rep el diagnos-
tic és una molt mala noticia.

Hi ha una durada mitjanadela
malaltia?

Entre 10i 15 anys des que els simp-
tomes es fan visibles. Es passen per
etapes molt diferents, cada vega-
da pitjors, fins ala mort. El malalt,
quan li diagnostiquen, té la cons-
ciencia bastant plena del que li
estan dient; anys després, acaba-
ra per no coneixer el seu propi con-
juge, fills...itantes coses més fruit
d’aquesta degradacio de I’evolucio
de lamalaltia.
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Cugat el setembre passat A rierA

. Treballant contra I'Alzheimer

Jordi Cami (Terrassa, 1952)

és doctor en Medicina,
especialista en Farmacologia
Clinica, catedraticala
Universitat Pompeu Fabra de
Barcelona i director general de
la Fundacio Pasqual Maragall i
del Parc de Recerca Biomedica
de Barcelona (PRBB). El 25

de setembre passat, convidat
per I'Associacio de Familiars
de Malalts d'Alzheimer de
Sant Cugat i coincidintamb la
Diada de 'Alzheimer 2013, va
protagonitzar una conferéncia
sobre aquesta malaltia i el
repte que representa perala
ciencia en una acte a la Casa
de Cultura, i també va concedir
aquesta entrevista al DiArI DE
SANT CUGAT.

Per més informacio:
‘www.fpmaragall.org’
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Viure a Sant Cugat

Quina és la millor manerad'actuar
dels familiars?

Tractar aquella persona amb la
maxima normalitat. De vegades
tenim tendéncia a tractar-los com
acriaturesiés molt humiliant per-
queé sabem del cert que les perso-
nes afectades se n’adonen. S’ha

de ser molt generosos amb ells
quan hi ha preguntes repetides, no
retreure res ni renyar-los perque
ens preguntin el mateix.

Els familiars es fan carrec del malalt,
busquen ajuda o opten peringres-
sar-lo en unaresidéncia?

Depén del’etapa de la malaltia.
Generalment la malaltia arri-

ba aun punt en que és absoluta-
ment necessari posar aquella per-
sona en unaresidéncia ano ser
que tinguis tants recursos que tu
puguis organitzar-te pel teu comp-
te. Alaprimera etapa sempre hi
ha un familiar que acaba agafant
el pesique és converteix en cui-
dadoriesta al costat de 1a perso-
na afectada. El cuidador és tam-
bé un afectat per la malaltia per-
queé és una tasca molt absorbent i
molt dur fisicament i psicologica-

- ment. El cuidador és una persona

que s’ha de protegir, tenir la infor-
maci6é adequadaitenir el suport
psicologic apropiat per estar al’al-
tura. Penseu que el benestar del
malalt depén molt del benestar del
seu cuidador. Generalment, acos-
tumen a ser dones.

Quin paper juguen entitats com
I'Associacio de Familiars de Malalts
d’Alzheimer de Sant Cugat?
Aquestes associacions, com la

de Sant Cugat, son el paradigma
imprescindible per a les famili-
es que reben el diagnostic. Sen-
se aquestes associacions hi hau-
ria moltes families molt desempa-
rades. Son associacions que han
d’existir, son el resultat de I’altru-
ismeide la generositat de gent
que ha vist el problema a prop
ique dedica temps a fer aquest
moviment associatiu. Dies enre-
re vaig estar a Sant Cugat, amb
ells, ivaig veure gent molt activa,
fent moltes coses, amb projectes
iamb ganes de continuar, i aixo
és el millor que ens pot passar als
ciutadans; hiho dic de cor, no per
quedar bé.
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- Quines diferéncies hiha entre

demencia senil i Alzheimer?
Laparaula demeéncia senil esta una
micaendesus... Hi ha un conjunt de
malalties que s’assemblen molt, i
que en medicina en diem demeénci-
es. Aquestes son malalties que apa-
reixen a partir dels 60-65 anysitotes
cursen en trastornsideteriora de
lamemoriaitambé dela persona-
litat. Dins de les deméncies, 1amés
freqiient és lamalaltia de 1’ Alzhei-
mer, pero n’hi ha d’altres que tenen
altres origens. No fa massa decades
que aquestes deméncies no es con-
sideraven unamalaltia, sind una
condicio normal de I'envelliment.
Aleshores es comencava a parlar
de demeéncia senil i, molt proba-
blement, molts dels malalts el que
tenien era Alzheimer.

La crisi també esta afectant la Fun-
dacié Pasqual Maragall?

Lacrisiho afecta tot... També
afectalesreduccions delaLleide
dependéncia que, comparativa-
ment, és molt més cruel. La Funda-
ci6 Pasqual Maragall funciona gra-
cies al suport del mecenatgeide
les donacions, ila crisi es nota.
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“Elmalalt acabara
per no coneixer el
seu propi conjuge,
fills...itantes
coses més fruit
del'evoluciodela
malaltia”

“El cuidadorés
també un afectat per
la malaltia perque

és una tasca molt
absorbent”

“Tenimtendenciaa
tractar els malalts
d'Alzheimercoma
criaturesiaixo és
molt humiliant”

. Imagino que el fet que més persona-

litats com Pasqual Maragall fessin

el pas i comuniquessin que pateixin
Alzheimer ajudaria molt.

Aquesta és una malaltia lletja,
que s’amaga. El pas que va fer el
president Maragall quan ho va dir
va ser unreconeixement a mol-
tes families que tenen un malalt a
casa. Nosaltres, més enlla del nos-
tre objectiu de fer recercaipre-
vencio cientifica, també tenim

el compromis de fer rebombo-

ri, de posar aquest repte al’agen-
da social. Es cert que el president
Maragall va fer una gran aporta-
cio6 pel simple fet de comunicar
que estava malalt.

| com esta Pasqual Maragall?
Estabé, pero esta malalt. La
malaltia progressa. E1 Pasqual
Maragall d’avuijano éseldefaun
o dos anys perque la malaltia pro-
gressa de manera inexorable, i
també ’afectaaell.//
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