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ca les 24 hores del dia i ho fa amb
unaafectuositatqueésenvejable.A
part que són privilegiats perquè
també tenenuna filla queestà sem-
pre pendent d’ells”, comenta la
M. Carmen. De fet, puntualment,
cada dimecres, laMadrona agafa el
cotxe i se’nvan, ella i el Jaume,aca-
sade la filla, aCorberadeLlobregat.
És el dia en quèmengen tots junts,
ambla filla, el gendre ielnét.Unnét
a qui el Jaume sovint no reconeix.
“Fins i tot a mi no em reconeix de
vegades. Pot semblar un moment
molt difícil, però no t’ho has d’aga-
far malament. Ja ho saps, que és la
malaltia”.

LaMadrona viu pel Jaume. “Ara
ja hi ha dies, fins i tot, que el poses
davant d’un plat i no sap què ha de
fer –explica–. Doncs em té ami per
aixecar-meiajudar-loaportar-se la
forquillaa laboca”.Continuaràaca-
samentresiguipossible inoesplan-
teja lapossibilitatdeportar-loauna
residència. “Realmentm’hauria de
veuremoltal límit–reconeix–.Siels
he cuidat a tots, ara emtoca cuidar-
lo a ell. I a mi? Qui em cuida? L’àn-
gel de la guarda, suposo”. En té cu-
ra ella pràcticament sola. “Per què
vullunadona?Perquèse’lmiri?Per
això ja me’l miro jo”, diu. Entre
molts familiars demalalts d’Alzhe-
imer, que amb el seu esforç estalvi-
en més de 5.500 milions d’euros
l’any a la Generalitat, és habitual
pensar que ningú no en tindrà cura
comells. “Hihamoltescoses–expli-
ca Escolà– que els fan sentir culpa-
bles, especialment deixar el malalt
fora de la seva atenció. Hi ha a qui
costa d’entendre que fer-ho serà
també en benefici del malalt. I si
parlemdeladecisiódeportar-loa la
residència, de vegades és un verita-
ble drama. Alguns pensen que els
estan abandonant”.

Buscant complicitats
LaMadronadónagràciespel suport
que ha trobat a l’AFA de l’Hospita-
let de Llobregat (www.alzheimer
hospitalet.cat).Ofereixenformació,
serveis, suportmaterial i, sobretot,
acompanyament emocional al fa-
miliar. La seva presidenta, la
M. Carmen Fuentes, també va per-
dre fa uns anys el seu marit per
l’Alzheimer. Tenia només 58 anys i
l’hi havien diagnosticat 4 anys
abans. Encara que es pensi que és
una malaltia que afecta només les
persones grans, també hi ha casos
d’Alzheimeren joves.Vaseruncop.
Al’Associacióhi trobenlacompren-
sió queno troben enllocmés. “Nin-

gú que no hagi passat per aquest
procés no pot entendre pel que es-
tàs passant. Necessiten alliberar
unamica l’angoixa que senten”, co-
menta. Quan va perdre el seumarit
es va anar involucrant cada vegada
mésambl’entitat iarapràcticament
hi dedica tot el dia, i demanera vo-
luntària. “Quanhasviscutunasitu-
ació com aquesta i saps l’angoixa
que se sent i comésdedur, pots en-
tendre el sentiment que té aquella
persona.Desdelmomentque et di-
uen que el teu familiar està malalt
d’Alzheimer cada dia el perds una
mica. Cada diamor alguna cosa, un
record, un no reconèixer els fills...
Hihadiesenquètutampocnoel re-
coneixes,perquès’ha tornatviolent
o perquè t’acostes per fer-li una ca-
rícia i et respon amb brusquedat
perquèinterpretaquelivols fermal.
I tampocno t’hipots comunicar.És
donar-los totes les hores del dia i la
respostaquepots tenir, de vegades,
és una empenta. Això ésmolt dur”,
assegura laM. Carmen. Ho confir-
maAnnaEscolà: “Cuidar unmalalt
d’Alzheimerpotdeixarseqüeles im-
portants. Deixes de ser tu mateix
durantmolts anys. Hi ha un risc de
dol complicat quan mor el malalt.
La vida ha girat al voltant d’ell tant
de temps que han oblidat qui són.
Depressió, ansietat i altres tras-
torns emocionals, qui més qui
menysenpresenta”.Demoment, el
Jaume i la Madrona continuaran
junts, a casa. Conclou laMadrona:
“Jo només demano a Déu que em
deixi cuidar-lo, i l’endemà que ell
se’nvagi, jaempucmorir jo.Nosési
m’ho concedirà”.e
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LaMadronaSolé ielJaume
Freixa fa 59 anys que es-
tan casats. Tota una vida.
Ell enté88 iella80.Ara fa
14 anys, el Jaume va co-

mençar a oblidar algunes coses im-
portants i vananar almetge.Eraun
moment en què encara no es parla-
vagairede l’Alzheimer ielmetgeno
va saber posar nom a una malaltia
queavuicomparteixenunes40.000
persones a Catalunya. Eren temps
en què el diagnòstic es feia gairebé
pereliminació. “L’hivaigdetectar jo
–explica laMadrona–, i fins i totara
quanhipensomen’adonoque se’m
vanescaparalguns indicis.Hivaha-
ver algunes coses que en un princi-
pivaigatribuiral fetques’haviades-
pistat”. El Jaume somriu quan sent
parlar la Madrona, tot i que no és
gaire conscient del que explica. Té
unaexpressiómoltdolça i laMadro-
na explica que lamalaltia li ha can-
viat el caràcter. “Sí, però cap a mi-
llor. Teniamoltmal caràcter abans
iaras’haamansitunamica, tot ique
té els seus moments. Ja m’hauria
agradat que tota la vida hagués tin-
gut el caràcter d’ara!”. Això no és
usual, ja quemoltes vegades el can-
videcaràcterdelmalaltéscapapit-
jor, i pot arribar, fins i tot, a l’agres-
sivitat.AnnaEscolà, especialistaen
neuropsicologia, asseguraquequan
diagnostiquenlamalaltiaaunfami-
liarcomença“unprocésdedol”: “És
la pèrduad’aquella personaque co-
neixies iqueesvaconvertintenuna
altra demolt diferent. La seva per-
sonalitat es va desdibuixant”.

Viure per cuidar
La vida de la Madrona
avui és cuidar del Jau-
me, com abans havia
cuidat els pares i els
sogres. De fet, el
60%dels cuidadors
d’aquest tipus de
malalts a Catalu-
nya no són profes-
sionals. La majo-
ria,un78%,sóndo-
nes.Comla Madro-
na, que, tot i que
projecta un optimis-
me i una força inesgo-
tables,hadepassarmo-
ments molt difícils. Ho
explica la M. Carmen
Fuentes,presidentade l’Asso-
ciació de Familiars de Malalts
d’Alzheimer de l’Hospitalet, que li
dónaunsuport important: “Lidedi-

...i arriba un
dia en què no et reconeix...

CUIDADORSNO PROFESSIONALS

ACatalunya hi hamés de 40.000 persones ambAlzheimer.
El 60% de les persones que les cuiden no són professionals

“Són herois que
ningú no escoltava”

Tejedor retrata els pensaments
més íntims dels cuidadors. MOZTU F.

gentmés gran. Volia retratar les se-
vesvidesenelsdiferentsestadisdela
malaltia. Des d’aquell que acaba de
rebrelanotíciacomunagalledad’ai-
guafredafinsalsquefaanysquecui-
den elmalalt.

Quin tipus d’històries expliquen?
Totes són històries d’amor increï-
bles.Unamorsenseretorn.Ésdonar
senseesperarresacanviperòtenint
lasatisfacciód’haverfetunacosama-
ca per a aquell que estimes. És curi-
ós,però,el sentimentdeculpabilitat
que tenen els cuidadors. Sempre te-
nen la sensació de no haver fet prou
quan és tot al contrari. Malgrat tot,
he volgut donar una visió humana,
vitalistaigensdramàticadelesseves
vides.

Sónpersones a qui s’escolta poc?
Pocno.Gens.Sónpersonesqueestan
sempre a l’ombra. Una de les prota-
gonistesdiuquemainingúno lipre-
guntacomestà.Ningúnos’ocupadel
cuidador.

Quèhaaprèsd’ells iquèelshaapor-
tat a ells el documental?
Joheaprèsasermoltméshumà.Pel
que fa a ells, han estat tant de temps
callats... i ara s’han convertit en he-
rois! Que de fet ja ho eren, i ho són,
peròaraelsposemveuicara.Iescol-
tem tot el que tenenper dir.e

Portaveu Durant un any i mig cui-
dadors de familiars amb Alzheimer
van compartir amb Óskar Tejedor
els seus temors i inquietuds. En va
sortir el documental ‘Cuidadores’
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Un projecte que sorgeix de l’expe-
riència personal...
Durantmolttempsvaigveurecomla
mevamarecuidavaelmeupare,ma-
lalt d’Alzheimer, i vaig ser testimo-
ni de la seva evolució emocional du-
rant tot aquest temps. La vaig veure
patiriaixòemvaimpactar.Elscuida-
dors no professionals són persones
anònimes que fan una feina increï-
ble.Desdelpuntdevistahumà,afec-
tiu i familiar no se’ls reconeix tot el
que fan o han fet.Handeixat enrere
partde lasevavidaper tenircuradel
malalt. I volia fer-losunhomenatge.

Els en fa protagonistes.
Tenim casos molt diferents. Volia
quehihaguésdiferentsperfilsdere-
lació amb el malalt. Diferents rela-
cions i gèneres i també edats diver-
ses. L’Alzheimer nonomés afecta la

Óskar Tejedor
DIRECTOR DEL DOCUMENTAL ‘CUIDADORES’

Laxifra
Elsfamiliars
estalviena la
Generalitat
mésde5.500
milions
d’eurosa l’any

L’apunt
El78%del
conjuntde
cuidadorsno
professionals
aCatalunya
sóndones

Resposta a dues necessitats: formació i un respir
L’Obra Social de CatalunyaCaixa,
en col·laboració amb la Generali-
tat, impulsadesdel2009elProgra-
maCuidadors.L’objectiués formar
i atendre les persones que s’han
vist obligades ahaverd’atendreun
familiar dependent. En dos anys
s’han impartit prop de 450 cursos
pelsqualshanpassatgairebé6.000
personesde totCatalunya.Aras’ha
donat a conèixer l’oferta per al
2011: 70 cursos per atendre 1.500
persones.Amésdels cursosde for-
mació s’ofereixen grups d’ajuda
mútua, ajuda domiciliària i asses-
sorament telefònic.Comexplica el
capdedependènciade l’ObraSoci-
al de CatalunyaCaixa, Eugeni Ro-
jas, són cursos amb una doble fun-

ció: “D’unabandan’aprenen, i això
és molt important perquè estem
davant de persones que s’han con-
vertit encuidadores sensevoler-ho
i sense estar preparades. També
se’ls ofereix en espai de trobada en
què no es trobin soles. El cuidador
no professional acaba convertint-
se en dependent del dependent”.
Eugeni Rojas destaca un altre pro-
jecte del programa, que es coneix
com a servei Respir. “S’ofereixen
estades i suports puntuals perquè
les persones que tenen cura d’una
persona dependent puguin dispo-
sar d’estones lliures per descansar
i evitar la sobrecàrrega física, i es-
pecialment emocional, que suposa
la seva tasca”, diu Rojas.

COMPANYS DE PER VIDA
LaMadrona Solémira amb
tendresa el Jaume, el seu

home, malalt d’Alzheimer des
de fa 14 anys. MANOLO GARCÍA


