Demence s ¢asnym ndstupem — Cast 1a

Prof. Fran Mclnerney

Dékuiji ti, Connie, Ze jsi dnes za nami pfisla. Chci s tebou mluvit o demenci s asnym
nastupem. Mnoho ucastnikd kurzt vyjadrilo prani mit vice specifickych material(i pravé

k demenci s Casnym nastupem, co to je, ceho se tykd. Takze zacnu tim, Ze se té zeptam, co je
demence s ¢asnym ndstupem?

Connie Alomes

Demence s Casnym nastupem je nazev pro jakykoliv typ demence, ktera se vyskytne u
¢lovéka mladsiho 65 let. Jde o stejné pfiznaky jako se vyskytuji u lidi starSich 65 let, podle
typu demence, akorat Ze se objevi u nékoho pred dosazenim 65 let véku.

Prof. Fran Mclnerney

Zminila jsi typ demence. Jde o néjaké urcité typy demence, které se objevuji u lidi mladsich
65 let?

Connie Alomes

Aktualni graf, ktery jsem nedavno vidéla fika, Ze nejbéznéjsim typem demence s ¢asnym
nastupem je demence pfi Alzheimerové chorobé.

Prof. Fran Mclnerney

Takze je to stejné jako u lidi [s pozdnim nastupem demence] ...?

Connie Alomes

Ano, ale trochu se to lisi, protoZze na druhém misté vidime frontotemporalni demenci a také
je tu narlst demenci zpisobenych naduzivanim alkoholu ¢i drog.

Prof. Fran Mclnerney

MuzZe to byt disledkem spolecenskych zmén?



Connie Alomes

Podivej, to je tézké. Zatim nemame dost védeckych dlikazl o pfi¢inach demence, jak k tomu
vubec u lidi dochdzi. A vime, kdyZ se tfeba podivas do sdélovacich prostfedkd, Ze ve
spolec¢nosti je pomérné bézné piti alkoholu a uzivani drog. Zda to tak bylo vidy nebo se s tim
teprve zacalo, k tomu nam chybi informace. Nejsme si tedy jisti.

Prof. Fran Mclnerney

Kdyz jsi ted hovofila o tom, zda to tu bylo vZdy, tak predpokladdm, Ze demence s ¢asnym
nastupem tu byla vzdy?

Connie Alomes

Pokud vim, tak ano. Tuto otdzku lidé pokladaji ¢asto, Fran. Jde o néco nového nebo to tu
bylo vidy? Proc jsme o tom nevédéli dfive? Myslim, Ze je to otdzka povédomi,
informovanosti. Cim vice o tom budeme mluvit, tim vice lidi si fekne: ,,Aha, j4 mam takové
obtize” nebo ,,MUj partner ma takové obtiZe. To bych rad/a védél/a, jestli to mlze potkat i
mne.” Myslim, Ze lidé jsou vétsinou v Soku, prekvapeni a fikaji si ,VZdyt je mi teprve 50. Co
to ma byt? To jsem netusil. To je nemoc starych lidi. To se mé netyka.”

Prof. Fran Mclnerney

V kurzu jsme si jiz fikali, Ze vék je ten nejvice rizikovy faktor pro rozvoj demence. Takze
vétsina lidi, ktefi maji demenci, je starsi 65 let. Vime, kolik je lidi s demenci s casnym
nastupem u nds v Australii?

Connie Alomes

Mdame odhad, ktery je z doby prede dvéma lety, kdy startoval program klicovych pracovnikd.
Tehdy bylo v celé Australii cca 25 tisic lidi s demenci s ¢asnym nastupem. Nevim, jak k tomu
odhadu dospéli, ale tak znél odhad i s tim, Ze to &islo se bude zvétSovat.

Prof. Fran Mclnerney

Je to kvdli vétsi informovanosti, a tedy i vétSimu poctu diagnéz? Neni to tim, Ze bychom
opravdu vice trpéli demenci s éasnym nastupem?

Connie Alomes

Nejsme si jisti, Fran.



Prof. Fran Mclnerney

TakZe tohle nevime. Dobfe, porota se teprve radi.

Connie Alomes

Ano, presné tak. Skutecné si zatim nejsme jisti. Ale vime, Ze spolu s vétsi informovanosti
mame program kli¢ovych pracovnik, ktery je uréen a je dostupny lidem, ktefi tuto diagndzu
jiz maji anebo ji chtéji stanovit ¢i vyloudit. Je to docela ndro¢né, obzvlasté pro lidi pod 65 let,
a nékdy to trva az tfi roky, neZ je diagndza stanovena. Ztrati se spoustu c¢asu.

Prof. Fran Mclnerney

Zrovna jsem se té na to chtéla zeptat. Je to kvuli vylouceni jinych moznych pticin?

Connie Alomes

Ano. Kdyz nam lidé vypravéji, jak se u nich dospélo k diagndze, ¢asto $lo o chybné
stanovenou diagndézu deprese, Uzkosti Ci jiné dusevni poruchy. Porucha soustfedéni,
problémy s paméti, zmény osobnosti a dalsi mohou souviset s dusevni poruchou. Skutec¢né
¢lovék mlze mit demenci s €asnym ndstupem, k tomu byt Uzkostny a depresivni. A nékdy je
velmi tézké to rozplést. | pro zdravotniky, poucené lidi.

Prof. Fran Mclnerney

Rikala jsi, Ze v Australii se to tyka kolem 25 tisic lidi a celkové mame asi 330 tisic lidi
s demenci. TakZe nékde mezi 5 az 10 % vSech pfipadd demence jsou lidé ve véku pod 65 let.
Je to vyznamna skupina?

A tim nemam na mysli jen pocetné. MzZe$ nam fici néco o tom, ¢im se demence s ¢asnym
nastupem vyznacuje? Zminili jsme, Ze dvéma nejcastéjSimi pricinami jsou Alzheimerova
choroba a frontotemporalni degenerace. Bez ohledu na pficinu, s ¢im se miZzeme u demence
s ¢asnym nastupem setkat oproti demenci s pozdnim nastupem, tedy u starsich lidi?

Connie Alomes

Je to ta zralad dospélost. Ve stfednim véku maji lidé mnoho zdvazka, finanéni zodpovédnost,
rodinnou zodpovédnost. Lidé byvaji na vrcholu svého spoleéenského Zivota. Néco takového
vstupuje do Zivota velmi necekané, kdyz je nékomu Ctyricet ¢i padesat. SpiSe to ocekavaji u
svych rodi¢d. Pravdépodobné maji déti na vysoké skole, takZe si v tomto Zivotnim obdobi



fikaji: ,To ne, nemam dost nasporeno na dlichod. Jak se s tim vyporadam? Co s tim udélam a
jak vyresim vSechny svoje zodpovédnosti?“

Prof. Fran Mclnerney

A jak to tedy udélaji?

Connie Alomes

Je to velmi obtizné, a kdyZ se podivdme na Cisla a fekneme si: ,,Propana! 25 tisic lidi

s demenci s ¢asnym ndstupem.” Je to jen vrchol ledovce, protoZe, jak vis, u vSech typu
demence, je to pocet lidi, kdo demenci opravdu ma a pod tim, co uz nevidis, jsou lidé, na
které to ma dopad, rodiny, pratelé, pecujici, blizci, prace, komunita. Lidé, které znam —
zrovna pred par dny jsem hovofila s nékym, kdo byl dobrovolnik u zachranky v malé obci. A
uz to nemuze délat.

Prof. Fran Mclnerney

Je tedy docela mlad a tohle je evidentné narocné.

Connie Alomes

Ano, je to ztrata pro komunitu. Pokud se podivas na stranku emocniho a socialniho stresu,
vynofi se i otazky identity. Deprese a Uzkost. Clovék ztraci pocit sounaleitosti, 7e nékam
patti, pfichazi o smysluplnou ndpli ¢asu. Lidem se toho déje hodné, déje se to ¢lovéku

s ¢asnym ndastupem demence a Sifi se to ve vinach na lidi kolem né;j.

Prof. Fran Mclnerney

Tvoje role, Connie, je byt soucasti pomoci s témito specidlnimi potfebami. Mohla bys
priblizit, co délas v ramci Alzheimer’s Australia tady v Tasmanii?

Connie Alomes

Jsem klicovym pracovnikem, coz je pékny termin, a jsem také vedouci tymu pro Tasmanii.
Role klicového pracovnika je docela jedine¢na, podle mého ndzoru. Je to o néco déle nez role
case managera (pozn. prekl. pripadového manaZera), a to v tom, Ze je to jediny a primarni
kontakt pro rodinu, pratele, pecujici, nejen pro ¢lovéka s demenci. Zaujimame celostni
pohled na ¢lovéka a jeho Zivot. Misto toho, abychom se ¢lovéka snazili dostat z jeho sféry a
nacpat ho do sfér sluzeb, které jiz existuji, snazime se naopak vstoupit do sféry, kde ten
Clovék je. Podivat se na jedinecnost jeho Zivota. Kdo to je? Co je pro néj dulezité, a jistéze ho



spojime se sluzbami, ale také se vénujeme jeho smysluplnému vyuziti ¢asu, pocitu
sounaleZitosti, spojeni s komunitou. Mlze byt v komunité dobrovolnikem? Mlzeme s tim
pomoci? Jaké jsou jeho zaliby? Jaké ma zajmy? TakZe se snazime vstoupit do jeho sféry a
pohliZzet na jeho jedinecné potteby, jako lidi.

Prof. Fran Mclnerney

Jak je nachazite? Pfichazeji oni za vami? Jsou k vdm doporucovani?

Connie Alomes

K ndm prichdzeji po stanoveni diagndzy. Prichazeji z Poradny pro poruchy kognice (Memory
Clinic). Nékdy je doporuci jejich neurolog. Nebo prakticky lékaf. A pokud k ndm pfijde
nékdo, kdo fika, Ze ma obavy o svou pamét a Ze nevi, co se s ni déje, tak mu poskytneme
poradenstvi a podporu a doporuc¢ime mu, kam ma zajit pro stanoveni diagndzy. To je jedna
z vysad klicovych pracovnikd, Ze mizeme pracovat i s lidmi, ktefi nejsou diagnostikovani
(nemaji stanovenu diagndzu).

Prof. Fran Mclnerney

Nemusi? Teprve ji mohou vyhledat?

Connie Alomes

Presné tak, a my jim pomUzZeme. Fungujeme jako jejich maly terapeuticky navigator a
doprovazime je. Zajistujeme jim kontinuitu péce, dokud o nas stoji. Po celou jejich cestu
demenci.

Prof. Fran Mclnerney

Tim myslis az do smrti?

Connie Alomes

Ano.

Prof. Fran Mclnerney

Tedy po dobu jejich Zivota?



Connie Alomes

Ano, tak.

Prof. Fran Mclnerney

Dokud vas potrebuji?

Connie Alomes

Po dvou letech prace na pozici klicového pracovnika mohu fici, Ze nékdy je zapojeni a
spoluprace s lidmi a jejich rodinami velmi intenzivni. Véci se ustdli, trochu si to sedne, pak
dojde k dalSimu predélu a jsme v tom zase. Nékdy je to opravdu intenzivni, pak se to uklidni,
a to se déje i s lidmi. Rikaji: ,, 0K, jsme v pohodé, nic nepotfebujeme védét, je to dobry,” ale
vzdycky védi, ze ,,maj klicovy pracovnik je ten a ten” a Ze mi mohou kdykoliv zavolat.
Samoziejmé i my se jim ozyvame. ,Jak to jde?“, ptdme se.

Prof. Fran Mclnerney

Je to, protoZe demence je progresivni onemocnéni?

Connie Alomes

Rozhodné. Neda se spravit. Nékde jsem vidéla citat, ktery mi pfipadal krasny, a rada bych si
vzpomnéla kde, abych mohla jeho autorovi pfiznat autorstvi. Bylo to néco ve smyslu, Ze
demence je cesta, u niz nemUizZeme zménit jeji cil, ale zajisté mizeme mit velky vliv na cestu
samotnou. A to je to, co se snazime délat. MlZeme pracovat se viemi, kdo jsou duleZiti pro
¢lovéka s demenci. Pracovala jsem s celymi partami sousedu, které podporovaly ¢lovéka

s demenci, osoba s demenci, ktera ve svém Zivoté neméla nikoho jiného.

Prof. Fran Mclnerney

TakZe cela komunita do toho $la?

Connie Alomes

Ano, celda mala komunita, sousedska podpora.



Shrnuti

Demence s casnym nastupem se diagnostikuje u lidi s demenci, kterym je méné nez 65
let.

Nejbéznéjsi pficinou demence s ¢asnym nastupem je Alzheimerova choroba. Druhou
nejbéznéjsi pficinou jsou frontotemporalni lobarni degenerace.

Diagnosticky postup mlze u demence s asnym ndstupem trvat docela dlouho, protoze
je nutné vyloucit vSsechny ostatni béznéjsi priciny priznakd.

Demence s casnym nastupem tvofi cca 5 — 10 % Sech pfipadl demence v Australii.
Vzhledem k Zivotni fazi clovéka s demenci s ¢asnym ndstupem, jsou socialni a
psychologické dopady onemocnéni ¢asto slozZitéjsi nez u lidi s demenci s pozdnim
nastupem, u starsich lidi.

Rodiny i komunity mohou byt téZce zasazeny, kdyz se u nékoho rozvine demence

s asnym ndastupem.

Cilend podpora miZe pomoci udrzZet socialni zapojeni a sounalezitost lidi s demenci

s asnym ndastupem.



