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e La Fundacid Pasqual Maragall ofereix pautes orientatives i
recomanacions per abordar amb els nens i adolescents la malaltia
d’un ésser estimat

e Aquesta informacio esta disponible al blog “Parlem sobre
I’Alzheimer”, una eina al servei de persones afectades, familiars i
cuidadors i també d’aquells que busquen informacid contrastada i de
qualitat sobre aquesta malaltia

Els nens i adolescents també es veuen afectats quan algu de la seva familia pateix la
malaltia d’Alzheimer. En aquests casos, és important saber explicar-los que és la malaltia
i que li passa al seu ésser estimat, normalment el seu avi o avia. | és que els més petits
poden sentir-se confosos, o inclus espantats, davant determinades reaccions, mostrar
frustracié davant noves conductes, o sentir-se insegurs sobre com comportar-se.

En general, tant els nens com els adolescents son molt observadors i es donen compte
del que els envolta, pero també solen ser molt flexibles i adaptables. Per aix0, des de la
Fundacié Pasqual Maragall recomanen oferir respostes a les seves preguntes i no donar
per suposat que no necessiten saber que els passa als avis, o que és millor mantenir-los
completament al marge.

L’edat dels nens és un factor clau a I’"hora de plantejar-se com abordar el tema amb els
més joves de la familia. Partint dels 4 anys, doncs abans no sembla viable afrontar el
tema, la Fundacié Pasqual Maragall proposa una divisié orientativa per edats amb
pautes per tractar el tema, tot i que sempre dependra del grau de maduresa del nen.

Es important que el nen entengui que I'avi es comporta aixi
perque esta malalt, tot i que les malalties mentals sén particularment dificils
d’entendre. Per facilitar-los I'assimilacié es pot recérrer a comparacions
metaforiques, com que I'avi “té unes cosetes dins el cap que no funcionen bé i
que fan que es despisti, que a vegades s’enfadi, que no recordi el seu nom...” i
reforcant sempre la idea de que els segueix estimant molt. Entre els més grans
d’aquesta franja es poden incorporar explicacions molt senzilles sobre que és
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I’Alzheimer i la memoria, fent émfasis en com de necessaria és la memoria per
tot el que fem.

A partir d’aquesta edat és cada vegada més probable que el
nen pregunti directament que li passa a I’avi. Es important donar-li una resposta
gue inclogui el concepte de malaltia i incorporar una explicacié una mica més
detallada de queé és I'Alzheimer, que inclogui el funcionament cerebral. “També
poden explicar-se altres simptomes, sempre atribuint-los a la malaltia del cervell,
i que aquesta fa que deixi de saber coses que havia aprés fa molt temps. Aixi
mateix, s’hauria d’incorporar la idea de no curacid, per no generar falses
expectatives”, explica la Dra. Nina Gramunt, neuropsicologa de la Fundacid
Pasqual Maragall. Tot i ser molt joves per implicar-los en tasques directes de
cura, se’ls pot fer particips de la companyia amb I'avi o inclds que I'ajudi amb
alguns exercicis cognitius senzills.

Cada vegada sén majors els coneixements que els joves
tenen sobre el funcionament del cervell i I'existencia de malalties
neurodegeneratives. Per aix0 es recomana parlar-los obertament de quée és
I’Alzheimer i el que comporta. Per promoure la relacié entre la persona amb la
malaltia i 'adolescent és vital involucrar-lo en les cures, tot i que de forma
moderada. No s’ha d’oblidar que el jove esta vivint una epoca de canvis
hormonals i de formacioé de la seva identitat, pel que és crucial fer-li saber que
pot comptar amb algun adult de confianga per parlar dels seus dubtes, temors i
emocions.

La Fundacié Pasqual Maragall ha elaborat una série de consells pel moment d’explicar
als joves que el seu ésser estimat té Alzheimer. Tot i que no existeix una forma Unica i
valida per a totes les circumstancies, s’aconsella tenir present:

Es important que entengui que la
conducta del seu avi és conseqliencia d’una malaltia i no de quelcom intencionat,
ni una falta de consideracié cap a ells. D’aquesta manera no se sentiran
incomodes si, per exemple, I'avi s’equivoca amb el seu nom, o si s’enfada sense
motiu aparent. A més, s’han de remarcar les coses que la persona malalta encara
pot fer, i animar el nen o adolescents a ajudar-la i a col-laborar-hi. | sempre
quedara el recurs de I’humor: saber riure davant certes situacions pot resultar
molt terapeutic.

Como s’ha detallat
anteriorment, la informacié s’ha de transmetre de manera simple i adaptada a
I’edat, perquée no és el mateix dirigir-se a un nen de 4 anys, que a un de 12. Hem
d’ajustar els termes per facilitar la comprensié de la malaltia, i animar-los a
plantejar dubtes i preguntes. Procurarem ser pacients en les respostes i
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explicacions, repetint-les si és necessari, o bé buscant alternatives per facilitar-
ne la comprensio.

Es important saber esperar el
moment més oportu i relaxat, amb temps per endavant, per tractar el tema i
atendre les seves reaccions. Es primordial deixar-los espai per si volen fer
preguntes i poder captar les seves inquietuds i temors, i ajudar-los a gestionar-
les. Un canvi evident de conducta, com que I'avi ha deixat de conduir, pot ser
una bona manera d’iniciar la conversa.

. El procés d’adaptacid
a la nova realitat ha de ser el més natural possible. Per aix0 és vital facilitar que
expressin els seus sentiments, fent-los entendre que no és res dolent, i que els
podem ajudar a comprendre les coses. Aixi mateix, s’"ha de ser empatics amb ells,
entenent la vivéncia des de la seva perspectiva. | deixar-los clar que ells no tenen
cap responsabilitat sobre el que li passa al seu ésser estimat.

Es un bon recurs per propiciar
I'acostament entre el nen i el familiar afectat. Les tasques rutinaries o
automatitzades poden ser una bona opcié, com plegar la roba, posar la taula o
regar les plantes. Activitats que evoquin al passat, com mirar fotografies, escoltar
musica o veure alguna pel-licula antiga també beneficiaran la relacié entre els
dos. | els ensenyara que I’Alzheimer no és cap obstacle per gaudir conjuntament.

Si el nen esta espantat o incomode davant qualsevol
conducta de I'avi, no intentem reajuntar-los immediatament. L’estona que hagin
de passar junts hauria de ser el més agradable possible, pel que hem de trobar
moments per parlar i explicar-los com abordar les situacions que més els
angoixen. Si no se senten preparats, és millor evitar-les. A més, ens mantindrem
atents a qualsevol situacid que requereixi supervisié. No podem responsabilitzar
als nens i adolescents d’allo que no estan preparats per assumir.

Tota aquesta informacié esta disponible al blog ‘Parlem sobre [I’Alzheimer’
http://blog.fpmaragall.org/ca, una eina avalada pels cientifics, experts i professionals
del BarcelonaPeta Brain Research Center, el centre d’investigacié de la Fundacié Pasqual
Maragall, que recull informacié especialitzada sobre I’Alzheimer.

“Aquest blog vol ser una font de referéncia per a afectats, familiars, cuidadors i per a
totes aquelles persones que busquen informacions rigoroses i contrastades per resoldre
els seus dubtes sobre la malaltia”, explica la Dra. Nina Gramunt, neuropsicologa de la
Fundacio estretament implicada en el projecte.
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Aquest 2018 es compleixen 10 anys de la creacio de la Fundacié Pasqual Maragall. Una década
més tard, la Fundacié compta amb un centre d’investigacid, el BarcelonaBeta Brain Research
Center (BBRC), on treballen més de 50 investigadors i professionals en projectes per avangar en
la deteccio precoc i la prevencié d’aquesta malaltia. Gracies al suport de la Fundacié Bancaria
”la Caixa”, el centre disposa d’una cohort formada per 2.700 voluntaris sans, I'estudi Alfa, que
participen en els seus estudis d’investigacié per a la prevencié de I'Alzheimer. Per fer possible
aquests estudis, la Fundacié compta amb el suport d’'una quinzena d’entitats i una base social
de més de 18.000 socis que contribueixen economicament a la continuitat del projecte.

La Fundacio Pasqual Maragall és una entitat privada sense anim de lucre que va néixer I'abril del
2008, donant resposta al compromis adquirit per Pasqual Maragall (exalcalde de Barcelona i
expresident de la Generalitat de Catalunya) a I'anunciar publicament que se li havia diagnosticat
Alzheimer. La Fundacié esta dirigida pel Dr. Jordi Cami i presidida per Diana Garrigosa, esposa
de Pasqual Maragall. Aquest ultim ostenta el carrec de president d’honor. La missié de la
Fundacioé és promoure la investigacié per prevenir I’Alzheimer, i també oferir solucions per
millorar la qualitat de vida de les persones afectades i dels seus cuidadors. El 2012, la Fundacié
va impulsar el BarcelonaBeta Brain Research Center, que és I'Gnic centre d’investigacio europeu
dedicat integrament a la prevencié de la malaltia d’Alzheimer i de les malalties
neurodegeneratives relacionades.

Per a més informacié: https://fpmaragall.org/ca/
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