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Uvod

Jmenuji se Kristyna Kolencikova. Narodila jsem se
28. listopadu 1994. Tohle je kniha o0 mné.

Narodila jsem se predc¢asné v 7. mésici téhotenstvi.
Po porodu mé prevezli do Mostu. Teprve az po néja-
ké dobé za mnou pustili rodice. Po dvou mésicich jsem
mohla domt. Lékari fikali, Ze jsem jenom opozdéna a ze
to vSechno dozenu. Doma se mnou cvicila mama Vojto-
vu metodu’. Kdyz mi byly dva roky, zacali jsme jezdit do
lazni Teplice v Cechéch. V této dobé mi diagnostikovali
détskou mozkovou obrnu se spastickou quadruparézou.
Po vysetfeni psychologem bylo mamé feceno, ze mé ma
dat do tstavu, Ze budu mit sviij svét a nic nebudu chapat.
Doma jsme méli kralicka, kterého pojmenovali Dydyna,
abych se viibec naucila mluvit, a moje prvni slovo bylo
»dydy“. Chodili se mnou na logopedii, abych se naucila,
jak mam vibec vyslovovat a komunikovat. Ve tfech le-
tech jsem nastoupila do skolky. Byla to klasicka matet-
ska skola, kde byla jedna tfida nakombinovana détmi jak
s télesnym nebo s kombinovanym postizenim, tak i zdra-
vé déti. Nez jsem méla nastoupit na zakladku, reditelka
s$kolky se spojila s poradenskym a vzdélavacim centrem
pro déti s télesnym postizenim se sidlem v Liberci, ti mé
pak navstivili doma v Déc¢iné. Diky nim mi bylo umozné-
no navstévovat $kolu v Liberci s jednoro¢nim odkladem.

* Vojtova metoda (téZ metoda reflexni lokomoce) je soubor cvi¢ebnich
technik pouzivanych k 1é¢bé hybnych poruch. Autorem je cesky détsky
neurolog Véclav Vojta (1917-2000). Zakladnim principem je predpoklad,
ze v centrdlnim nervovém systému clovéka jsou geneticky zakddované
vrozené pohybové vzory. (Pozn. red.)
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Na zékladni skolu jsem nastoupila do libereckého
Jedlickova ustavu, tam jsem byla ¢trnact let a vystudo-
vala jsem tam prvni dvé stiedni $koly. Chtéla jsem se ale
posunout dal, takze jsem se posledni rok pfipravovala na
pfijimacky na daldi studium v prazském Jedlickové tsta-
vu, kde jsem studovala obor socidlni ¢innost. Na maturité
porad pracuji.

V Praze jsem zacala bydlet na intru, ktery mi dal vétsi
moznosti, mohla jsem si zacit zajiStovat asistenci a travit
svj volny cas tak, jak se mi chtélo. Napriklad si jit nakou-
pit, nékam se podivat a zaroven mi umoznili vyzkouset
adrenalinové sporty, jako je skok z letadla, paragliding,
lyZovani a sjizdéni Vltavy.

Po $kole jsem méla tfi moznosti - vratit se do Liberce,
zlistat s mamou, nebo zustat v Praze. Ja jsem ale chtéla
zit samostatny zivot. Zlistat v Praze se mi povedlo diky
pomoci nékterych lidi z intru a z tranzitniho programu.
Hlavni bylo ale to, Ze jsem si §la za svym cilem a nevzda-
la to.

Tranzitni program mi pomohl dostat se do spolubyd-
leni. Moje pfedstavy o svobodném Zivoté se naplnily. Jest-
li vas tento uvod zaujal, tak nevahejte a ctéte dal.



Zit s handicapem

Myslite si, Ze je handicap jako handicap? Neni. Pokud
mate néjaky handicap, méli byste se naucit s nim zit. Mys-
lim si, Ze kdybych méla mentalni retardaci a handicapo-
vané télo, tak by se mi Zilo lépe. Setkdvam se s tim kazdy
den, protoze bych véci mohla délat sama a nemusela bych
byt odkazana na pomoc asistujicich lidi. Nemusela bych
¢ekat, az mi nékdo pomuze ven z postele, na zachod, ven
na prochazku atd.

Zacala jsem si to uvédomovat uz na druhém stupni za-
kladni $koly. Nebyla jsem jen mezi lidmi s postizenim, ale
také mezi zdravymi lidmi. Nejvic to bylo znat s nastupem
do ustavni péce. Musela jsem totiz zacit vice vnimat své
télo. Uvédomovala jsem si, jak se mnou v tstavu jednaji
a manipuluji. Podle nich jsem mohla na zachod jen tfi-
krat denné. A vite, co to pro lidskou bytost je, kdyz jiny
¢lovék rozhoduje, kdy mate jit na zachod, kdy se mate na-
jist, anebo kdyz jini lidé rozhoduji, kam ptjdete? Jelikoz
jsem poznala mnoho lidi a setkala jsem se s mnoha nézo-
ry, zacala jsem si vytvaret sviij vlastni postoj.

V ustavu jsem se dostavala do rtiznych kolektivi, ve
kterych byli rizni lidé s rznymi typy handicapi. Bylo mi
tfinact let, kdyZ mé dali do Rodinky. Byla jsem se ctyi-
mi dévcéaty s mentalnim postizenim. Nejdfive jsem to
vnimala jako posun, ale jelikoZ jsem tam byla zdrava po
mentalni strance, tak jsem se musela naucit s nimi ko-
munikovat. Byla sice sranda a zabava, ale kdyz jste s nimi
osm let, tak vas to prestane bavit. Tak jsem se vice bavila
s dospélymi lidmi, coz byli nase vychovatelky a vychova-
telé. Byla jsem jedind bez mentdlni retardace, proto jsem
dobre védéla a znala, jak to tam chodi, napt. jaky kdo ma
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hrnecek, bundu, boty a prosté vSechno. Jelikoz se tak ¢as-
to stfidal persondl, chodili se mé ptat, kde maji uzivatelé
boty atd. Ptali se nékolikrat denné nékolik let, pripadala
jsem si jako stroj.

Vychovatelkdm a vychovatelim jsem zacala lézt na
nervy, protoze jsem se chtéla bavit jen s nimi. Vadilo jim,
Ze se nebavim s témi ¢tyfmi dévcaty. Rekla jsem si, ze je
potieba se vénovat sama sobé. Takto vypadal mij nor-
malni den. Vstavala jsem vétsinou v devét hodin. Oblék-
li mé, dali mé na zachod, udélali hygienu, dali mi najist
a tak dal. Kdyz uz jsem méla elektricky vozik, tak jsem si
dojela do pokoje. Vychovatelky mi daly telefon, pfipouta-
ly mi ruku a byla jsem cely den v pokoji. Koukala jsem na
televizi nebo jsem byla na socialnich sitich. Byly dny, kdy
jsem brecela a fikala jsem, Ze uz tam nebudu. Zaroven
jsem si daleko vic uvédomovala, Ze nikdy nebudu Zit jako
zdravi lidi. Hrozné mé $tvalo, Ze jsem na voziku. Neza-
ziji Zadnou lasku a to, co k tomu patfi. To se ale vSechno
zménilo.

Takova malad ochutnavka, o ¢em budu psat dal. Budu
psat o zivoté v ustavu, jak jsem se dostala do Prahy na
$kolu, jak jsem skoro dodélala maturitu, Ze jsem vyzkou-
$ela nékolik adrenalinovych sportt a jak jsem si vydobyla
samostatné bydleni v Praze. Uvédomuiji si totiz, Ze diky
mému handicapu mam véts$i odhodlani - vice nez vétsina
lidi bez handicapu.



Uvod do zZivota v ustavu
a vzdelavani

Pochazim z Dé¢ina. Kdyz jsem méla nastoupit na prvni
stupen, inkluze a ani skoly pro déti se specidlnimi potre-
bami v mém rodném mésté neexistovaly. Rodice mé mu-
seli proto dat do ustavu v Liberci. Pro obé strany to bylo
tézké rozhodnuti, protoze mi bylo sedm. Pfi nastupu jsme
ja i moje mama brecely. Po sedmi letech péce rodict jsem
si musela zvyknout, Ze se 0 mé nestaraji oni, ale nékdo
jiny. Ustav ma sviij rezim. V pracovnich dnech se vstavalo
v $est, snidané v sedm, obéd byl podle skolniho rozvrhu.
Musela jsem si zvykat fungovat v kolektivu. Taky si fikat
o véechno, zZe potiebuju udélat ukoly, potrebuju vykonat
potrebu atd. Co kdy budu délat, bylo pfedem dany.

Potom jsem trochu povyrostla a mama zacala chodit
do prace. Pracovala kratky a dlouhy tyden, tudiz jsem
nemohla jezdit domt kazdy patek. Vzhledem k situace
doma musela mama pristoupit na zménu mého pobytu
v ustavu, z tydenniho na celoro¢ni. To ovSem nezname-
nalo, Ze by si mé nebrala doma. Brala mé vzdy, kdyz méla
volny vikend a pres prazdniny.

V Liberci jsem byla ¢trnact let. Devét ze ¢trnacti let
jsem stravila na zakladni gkole. Potom jsem délala pfi-
jimacky na stfedni $kolu. Chtéla jsem nastoupit na ob-
chodni skolu, jenomzZe mi napsali, Ze tam nemaji asisten-
ci. Musela jsem proto nastoupit na praktickou $kolu, ktera
méla pronajaté prostory v ramci ustavu. Moc se mi tam
nelibilo, ne kvtili lidem, ale kviili praktickym ¢innostem,
do kterych jsem se nemohla zapojovat. Uplné vsechno
jsem se musela ucit pouze teoreticky kvili svému télesné-
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mu handicapu. Takze kdyz bylo $iti, cetla jsem si knizku,
nebo jsem koukala na moje spoluzaky. To samé probihalo
u vafeni. Tam jsem ale mohla alespon ochutnavat. K za-
vérecnym zkouskam jsem nebyla pripusténa. Nikoho ne-
zajimalo, Ze jsem védéla, jak se Sije jaky steh. Zajimalo je
pouze to, Ze ho nejsem schopna sama usit. Stejny scénar
probihal i u vareni.

Po dvou letech, co jsem ,ukoncila® praktickou $kolu,
jsem byla pfijata na obchodni $kolu. Tam se mi moc li-
bilo. Byla jsem vdécna za to, Ze tam muzu studovat. Méla
jsem skvélé spoluzaky a uc¢eni meé bavilo. Diky skvélé trid-
ni ucitelce jsem uspésné slozila zavérecné zkousky a do-
kon¢ila tak obchodni Skolu.
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Kompenzacni pomucRy

Tato kapitola bude o tom, jak je tézké dosdhnout na né-
jakou kompenza¢ni pomticku. Urcité si feknete, Ze to je
samozrejmost, ale bohuzel to tak nefunguje. Lidi s ja-
kymkoliv postizenim, nebo jejich rodice, si mtizou do-
jit k doktorovi a vy mu ukazete, co chcete, v nejlepsim
ptipadé si tu danou pomticku vyzkousite, jestli vam sedi
nebo ne, a poptipadé vyzkousite jiné moznosti, vétsi nebo
mensi, nebo jinou délku a tak dal.

Specialista, ktery danou pomiicku prodava nebo vy-
rabi, vam vystavi poukaz, kde je ta pomificka vypsana
pod kédem. Pak si zajdete k neurologovi nebo k jinému
specialistovi s timto papirem, a ten by to mél napsat na
pojistovnu, abyste tu pomiicku skute¢né dostali, nebo vii-
bec aby se tim zabyvali, a vy jste ji mohli dostat zadarmo,
nebo kdyz dostanete mensi prispévek, abyste mohli poza-
dat nékoho, aby vam tu kompenza¢ni pomuicku doplatil.

Po letech madma zjistila, Ze o cokoliv Zadala, tak to ne-
bylo odeslané na pojiStovnu, ale doktorka fekla mamé,
ze to bylo zamitnuté. Kdyz jsem byla mala a moje mama
pro mé potrebovala kocarek, tak pani doktorka mé nebo
mamé fekla, Ze ja ho nepotrebuji. Nakonec si mdma ko-
¢arek vydobyla a pouzivaly jsme ho do té doby, nez jsem
$la skoly.

Tak to chodi s jakoukoliv pomtckou. Ted si feknete, Ze
to je uplné normalni, Ze si ¢lovék musi néco vydobyt, ale
uz vam tfeba nedojde, Ze bez té kompenzaéni pomticky se
nemuzete pohybovat nebo vzdélavat.

Ted pouzivam elektricky vozik, jelikoz elektricky vozik
je tézky a neda se zvednout rukama, tak abyste se dostali
nékam, kde jsou schody nebo $patny pristup, jako jsou
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patniky nebo vysoky schod, v téchto pripadech musite
bud na mechanicky vozik, nebo vas nékdo musi vynést
v narudi. Jelikoz tam je otazka podle toho, jak to posuzuji
revizni lékari, tak bud tu pomticku dostanete, nebo nedo-
stanete podle néjakych jejich nesmyslnych tabulek, které
vymyslel ¢lovék, ktery tomu bud viibec nerozumi, nebo
s tim nema vibec zkusenosti.

Treba mné nechtéji 1ékari schvalit novy mechanicky
vozik, protoze mi ochabuji svaly a neuvezu se, tak proto
mam elektricky vozik. Ale clovek potiebuje k 1ékari nebo
nékam, kde se s elektrickym vozikem prosté nedostane,
nebo jenom tfeba na navstévu, nékam prevézt a na vylet,
kde neni moc bezbariérovy pristup. J4 mam sice mecha-
nicky vozik, ale na tom uz se neda sedét, nebo da, ale je
pro mé nevyhovujici a neni na dlouhodobé pouzivani.

Vezméte si, Ze mate spoustu lidi na vozicku, ktefi se
vyviji a rostou a pouzivaji ho dnes a denné, a tfeba elek-
tricky vozik viibec nemaji nebo ho nemuizou mit ze zdra-
votnich divodi. To maji pak zistat imobilni? Pak je
moznost si zadat bud o penize, nebo o vozik u nadaci,
ale muze to trvat rok dva. Jelikoz vozik je pro mnohé na-
hradnima nohama, nedostanou se tfeba k doktorovi dva
roky, nebo prosté viibec nemiizou fungovat do té doby;,
nez sezenou penize na novy vozik. Ale to nemate Sanci
nékomu vysvétlit.
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