Demence s ¢asnym nastupem — Cast 1b

Prof. Fran Mclnerney

Néco mne napadlo a mozna je to nesmysl, ale myslim na tficatniky, Ctyficatniky, na jejich
Zivotni etapu. Jak jednds s détmi, které se to snazi pochopit?

Connie Alomes

No to je opravdu tézké. Mame o tom publikace. Mdme k tématu informacni letaky a vlastni
znalosti klicového pracovnika z nasich setkani s détmi, které ¢asto maji poradni roli.
Podporujeme rodinu v tom, aby podpofila déti, kdyZ se s nami déti vidét nechtéji.
Mnohokrat jsme hovofili s dospivajicimi v roli peéujicich. Zivot nékoho, komu je -néact nebo
tésné po dvacitce, a zane pecovat o svého rodi¢e s demenci s ¢asnym ndstupem, se
nesmirné zméni. Nebo osmdesatilety rodi¢ pecuje o svého padesatiletého potomka

s demenci s ¢asnym ndstupem. My jsme pak schopni pojmout celou tu jednotku, a
poskytnout viem v ni podporu. To je velmi dileZité.

Prof. Fran Mclnerney

To jsou vyzvy v tvé roli? Vim, Ze jsme o nékterych hovofily. Pfedpokladam, Ze ty nahlé
zmény roli v rodinném usporadani, at uz jde o dospivajiciho nebo prarodice, ktery je nahle
opravdu intenzivné angazovan. To jsou individualni vyzvy pro socialni sit. Ale pro tebe

v podpurné roli, co tebe nejvice dostava a co je tou Uplné nejvétsi vyzvou, se kterou se
stfetavas?

Connie Alomes

Mezi snazsi véci patfi jisté propojeni lidi se sluzbami. Bude to chtit trochu oddechu, udélejme
toto, udélejme tamto, a tak. To je ta snadnd ¢ast. Narocné je, kdyz jsi s nékym milym, kdo ma
vselijaké zajmy, Zivotni zkuSenosti, touhy, sny, prani, povidate si spolu a ty premyslis, jak to
udélat, aby zlstal zapojeny do své komunity: Jak mu pomoci zvysit kvalitu Zivota, jak zabranit
spolecenské izolaci, jak najit cesty k pfekonani tézkosti? Soucasti nasi prace klicovych
pracovniku je budovani kapacit sluzeb i obecné v komunité, spole¢nosti. Tak aby spole¢nost
byla vice pratelska k demenci. Kavarny, banky, cokoliv. TakZe kdyz je nékdo soucasti
néjakého klubu, reknéme, a v klubu maji problémy vyporadat se s jeho stavem a jeho
dopady, tak se svolenim mizeme s takovym klubem pracovat a pomoci jim se zorientovat
,Hele, tady mame par dobrych napadi a tip(, jak komunikovat s Fredem, ktery je ¢lenem
vaSeho klubu uz 20 let”. Na této uUrovni také pracujeme, coz mlze byt vyzvou, protoze
demence nese velké stigma. Zrovna minuly tyden jsem mluvila s nékym, kdo fekl: ,Kamaradi
mi fikaji, Ze ale nevypadam jinak”.



Prof. Fran Mclnerney

Takze ,co tije“?

Connie Alomes

Ano, ,co tije”, a ¢ast toho je, Ze se lidé nékdy stydi, a myslim, Ze to je Skoda, Ze k tomu
dochazi. Snazime se tedy odstranit tyto bariéry. Néktefi lidé jesté chodi do prace a my jsme
schopni pracovat s jejich pracovisti, promluvit tam s lidmi, aby pochopili situaci.

Prof. Fran Mclnerney

Firmy a zaméstnavatelé jsou k tomu vstficni?

Connie Alomes

Néktefi ano. Je to naro¢na oblast.

Prof. Fran Mclnerney

To urcité ano. TakZe je to hodné o vztahu? Vztahu s ¢lovékem s demenci s €asnym
nastupem? Jeho rodinou? Komunitou?

Connie Alomes

Ano.

Prof. Fran Mclnerney

Zda se, ze je to hodné intenzivni a individualizovana prace. Je to tak?

Connie Alomes

Lidi se ptaji: ,,Kolik jich mas?“, a ja odpovidam: ,Neni to poctech. Ale o potiebé&”. Mohu mit
treba 40 lidi v portfoliu. 30 z nich pékné funguje a 10 se jich Uplné hrouti. Pak je to hodné
intenzivni a potom staci, kdyz jeden ¢lovék s demenci dorazi k zZlomovému bodu, prekazce,
ni¢ivému zazitku, pak je potfeba opravdu velmi intenzivni podpora. A vy jste ten, komu
volaji, jejich klicovy pracovnik, a vy to musite zvladnout. Néjak to vyresit. Hodné z té prace
neni o krizi, ale pokud mame délat, co je nasi naplni prace, pak musime byt k dispozici a



dostupni, a velmi uzite¢ni (uzivatelsky pratelsti — user friendly). Nevim, jak to pfesné popsat,
ale jsme ten, kdo se posadi k jidelnimu stolu a fekne: ,Povézte mi o svém Zivoté? Reknéte
mi, jaké to pro vas je? Co je pro vas nejdulezitéjsi?“

Prof. Fran Mclnerney

A oni povidaji?

Connie Alomes

Ano. Nékdy se potkame s nékym, kdo je uz dale na své pouti demenci, jini maji jesté
zachovalé nékteré schopnosti a néjaky nahled, pak pracujeme vice s jejich pecujicimi a
rodinami. Nékdy se potkdme s lidmi s demenci, ktefi s ndmi sami nechtéji mit co do ¢inéni, a
presto pracujeme s jejich rodinami.

Prof. Fran Mclnerney

Takze rodiny byvaji vétSinou oteviené spolupraci?

Connie Alomes

Ano, to rozhodné. Chtéji podporu. Nevédi, co maji délat. Maji ¢lovéka, ktery nema nahled na
svlj stav, moZna neZije Uplné bezpecné, a jeho rodina je strachy bez sebe. Takze mame lidi,
ktefi jdou pfimo pracovat s ¢lovékem s demenci, lidi kolem néj, kteti ho maji radi, staraji se o
néj a ti potrebuji néjakou podporu. To je na tom modelu dobré. Mame docela volnost.

Prof. Fran Mclnerney

Asi posledni, co mne napadlo, jak tady spolu mluvime, je otazka chvile, kdy uz nékdo neni
nadale schopen bezpecné Zit doma. O tom dost slychdme. Ja pracuji primarné v sektoru péce
o staré lidi a vhodnost institucionalni péce, pokud je potieba, je jednim z témat. Mohla bys

k tomu néco fici?

Connie Alomes

To je jeden z nejbolestivéjsich, nejdésivéjsich a nejobtiznéjsich zlomovych bodu, protoze neni
moc moznosti, Fran. Je obdivuhodné, kolik snahy vydavaji rodiny a pecujici na to, aby mohl
jejich blizky s demenci zGstat doma, ve své komunité. A rozhodnuti o predani péce, a nékdy
prosté neni jind volba, je bod, ve kterém potrebuji hodné podpory. S nékterymi lidmi jsem
Sla do rezidencnich zafizeni pro seniory a pak na poradné kafe a probrali jsme to (debriefing).
To je ta Uroven podpory. Je to kvali tomu, Ze je velmi malo mozZnosti a lidé vétSinou skonci



v zafizenich pro seniory, coz neni vhodné, ale kdyz tam jdou, jsou aspon v bezpedci. Nékdo se
o né stard. Pecujici si odpocinou, coZ také potrebuji, protoZe to byva v dobé, kdyzZ uz to
nezvladaji. Mnoho lidi nechce péci predat, dokud nenastane Uplna krize.

Prof. Fran Mclnerney

Ano, a pak jsou vyéerpani?

Connie Alomes

Pfesné tak. Je to velmi tézké a lidé se ptaji ,,Jak poznam, Ze uz nastal ¢as? Co kdyZ to udélam
moc brzo? Nebo budu otalet moc dlouho, az si m(j blizky ublizi?“ Je to velké dilema. Je to
néco, co musi strategicky a peclivé zvazovat komunita, organizace a kazda uroven statniho
aparatu a financovani.

Prof. Fran Mclnerney

Ano, protozZe existuje hnuti a vyvoj v komunitach CALD (kulturné a jazykové riznorodych),
GLBTI (gay, lesbické, bisexualni, trans — a inter-gender) a v nasi komunité lidi s demenci
s asnym ndstupem. | kdyzZ jde o Cisla, Ze, ve snaze najit vhodnéjsi ...?

Connie Alomes

Jisté. Tady v Tasmanii mam malou populaci, takZze to mize byt tézké. Nefikdme , Tohle je
vase onemocnéni. Takové jsou priznaky. Takhle se ptiznaky zvladaji. A uz to tak z(istane.
Dobfe Ze tak. A my vime, kde bude nejlepsi, abyste bydlel a jaké sluzby budete potfebovat”.

vevys

Prof. Fran Mclnerney

Tou dynamikou, ano. Chtéla bys nam fici jeSté néco? Bylo to hodné informaci. Myslim ten
model, o kterém jsi hovofila, ten pfistup soustfedéni na individualizovany vztah a zaméreny
na komunitu, je skvély.

Connie Alomes

Co mUZu jako profesiondl i jako ¢loveék Fici je, Ze to je obrovska ¢est mit moznost byt toho
soucasti a poznat vSechny ty lidi, které jsem potkala. Jsem tak rada, Ze v Australii mame
prilezitost udélat ten krok a stat se soucasti zivotni pouti ¢lovéka s demenci.



Prof. Fran Mclnerney

Ja myslim, Ze pro né je velkd ¢est mit nékoho jako jsi ty.

Connie Alomes

Dékuiji ti, Fran.

Prof. Fran Mclnerney

Dékuji, Connie.

Shrnuti

e V rodinach osob s demenci s ¢asnym nastupem nutné dochazi k zasadnim posuniim
v rolich, kdy se z ditéte Ci starého rodice stava pecujici.

e Komunity pratelské k demenci mohou pomoci lidem s demenci s casnym nastupem
udrZovat spojeni s komunitou, zabranit izolaci a opusténi.

e Stigma spojené s demenci mUze byt socidlni bariérou pro osoby s demenci s casnym
nastupem.

® Potfeby osob s demenci s casnym ndstupem a jejich rodin se béhem trajektorie
onemocnéni od diagndzy po smrt méni, coz vyzaduje rlizné stupné podpory.

e Rozhodnuti k prestéhovani ¢lovéka s demenci s ¢asnym ndstupem z jejich domova do
rezidencniho zatizeni pro seniory mize byt velmi nadro¢né, ale v dané situaci mize byt
tou nejlepsi moZnou variantou.



