SPOLECNOST PRO PODPORU LIDI
S MENTALNIM POSTIZENIM
V CESKE REPUBLICE, Z.S.

Priloha 6: Jeden den z Joanina Zivota (prepis)

Joan je mlada Zena, ktera travi vétSinu svého ¢asu doma sebestimulaci, napriklad si pohrava
s gumovymi rukavicemi nebo si prsty mava prfed ofima. Ma zrakové postizeni a chodi pomalu,
protoZze ma horsi mobilitu. Ke komunikaci nepouZiva rec.

S Joan jsem se seznamila pred par lety, kdyZ jsem navstivila chranéné bydleni, kde Zije se tremi
dalsimi lidmi. Tenkrat jsem si o Joan délala starosti, protoze mi pripadalo, Ze travi témér vSechen sv(j
¢as sezenim a ¢ekdnim, aZ se néco bude dit.

Byla jsem rada, kdyz mé pozvali znovu, a tésila jsem se, Ze se podivam, jak se Joan ma. Tentokrat
jsem s Joan stravila cely den a snazila se na vSechno divat z Joaniny perspektivy. Tohle jsem zjistila:

Dorazila jsem zhruba v 8:30 rdno. Dvé pracovnice poskytovaly Joan a tfem jejim spolubydlicim
podporu. Joan pravé dosnidala a sedéla u stolu v kuchyni s hrnkem ¢aje. Jedna pracovnice vesla do
mistnosti a fekla, ,Jak se mas? Dneska rano ti to moc slusi.” Sarah, Joanina spolubydlici, souhlasila a
slova zopakovala.

O par minut pozdéji stoji dvé pracovnice v kuchyni a Joan za¢ne potichu sténat. Pracovnice mistnost
brzy poté opusti.

Do 8:45 s Joan nikdo dalsi nepromluvil. Joan si zacne hrat s gumovou rukavici a pak jde na zachod.
Obé pracovnice jsou v kancelafi a nevSimnou si toho.

O pét minut pozdéji jde Joan do kancelare, potifebuje upravit obleceni. V kanceldfi je jedna
pracovnice, ktera na ni promluvi, ale Joan nereaguje a zacne si hrat s rukavici. Pracovnice odejde.

V 8:57 se pracovnice vrati a zaCne zvedat Joan ze zZidle, na niZ sedi s nohama pres sebe a hraje si

s rukavici. Pracovnice je trochu nesméla a z Joan se ji nedafi dostat Zadnou reakci — prichazi druha
pracovnice a pomahd Joan odvést. Pfitom ji vysvétluje, Ze musi vstat, aby nebyla pozdé pfipravena na
cestu do centra dennich sluzeb.

O nékolik minut pozdéji Joan a jeji spolubydlici vychazeji z domu a spolu s jednou pracovnici nastupuji
do autobusu do centra dennich sluzeb, ktery uz c¢eka venku.

Joanina cesta trva asi pal hodiny — béhem této doby na ni nikdo nepromluvi a ona se ani nepokousi s
nikym jinym komunikovat.

Joan dorazi do centra dennich sluzeb v 9:35. Jakmile vejde do vstupnich dvefi, sunda si kabat a sedne
si ha zem.

Asi po 5 minutdch ji nékdo pfemluvi, aby se zvedla z podlahy a $la na prvni hodinu do femesIné dilny
—v femeslné skupiné jsou dva pracovnici na Sest lidi. Dvé uzivatelky si automaticky listuji ¢asopisy,
jedna namotdva vinu na kruhovou Sablonu. Jeden sklada puzzle, jedna nedéla nic. Joan také nedéla
nic.

Asi po deseti minutach se jedna z pracovnic snazi Joan premluvit, aby si sdhla na priahledny sacek
svodou, v niz plavou hracky — ale nereaguje.

Kratce poté dorazi dalsi tfi uzivatelé sluzeb —to uz si Joan opét hraje s rukavici a pracovnice, ktera se
ji snazila zapaijit, je nyni zaneprazdnéna pfipravou materiald pro dalsi osoby.
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Uplyne dalSich pét minut, neZ se pracovnice vrati, aby to zkusila znovu — tentokrat Joan za¢ne na
pobidky ,zkus to, Joan“ sacek ohmatdavat. Ndsledujicich 25 minut se Joan obcas sméje, kdyzZ si sacek
osahava, zatimco pracovnice ho pridrzuje na misté. V jednu chvili se Joan natdhne po pracovnici,
zasmeéje se a pousméje (to je prvni jasny pokus o komunikaci za celé dopoledne — a také nejdéle
trvajici ¢innost, kterou jsem za cely den vidéla).

Po chvili Joan prestane sacek ohmatavat, sedi a nic nedéld, zatimco ji pracovnice hladi po ruce. Joan
to sice chvili snasi, ale brzy ruku pracovnice odstréi a znovu si za¢ne hrat s rukavici — v tu chvili se obé
pracovnice presunou za Joan a mluvi o hrozicich Skrtech v socialnich sluzbach.

Je 10:35 a ¢as na prestavku na kavu — jedna pracovnice odvadi Joan do kavarny a posadi ji ke stolu s
dalsi uZivatelkou. Pracovnice pfinese Joan kavu, a ta ji hned vypije. Po nékolika minutach druha
uzivatelka sluzby natdhne k Joan ruku, ale ta ji ignoruje. Poté si k ni pfisedne pracovnice s ndpojem a
fekne Joan, ,,Vypadas bajecné.” Joan dalsich 10 minut sedi, obcas si pohrava s rukavici nebo se
vénuje jinym sebestimulacnim aktivitdm. Pak pracovnice odnese hrnky a odvede ji na toaletu.

V 10:53 se Joan vraci do predpokoje a sedd si na podlahu.
Asi po péti minutach je Joan odvedena na dalsi hodinu — relaxaci.

Na této hodinég, pfi niZ se prehrdva relaxacni video, podporuji dvé pracovnice 11 osob. Joan nejevi
zadné zndmky zapojeni a jazyk pouzivany pfi instrukcich — jako ,ted vydechnéte” — je pro ni pfilis
slozity, aby mu rozuméla. Obcas sedi a hraje si s rukavici nebo se vénuje jinému sebestimulacnimu
chovani. Pokracuje, i kdyz video skonci a pracovnice zapne audiokazetu s klasternim zpévem.

Sezeni trva 45 minut, a kromé nékolika minut interakce nedélala Joan nic.

Poté pracovnice znakuje ,jidlo“ a vede Joan za ruku do jidelny. Jakmile se pracovnice vzdali, Joan
vstane a jde na toaletu.

O pét minut pozdéji je v predsali — nema poradné natazené kalhoty, ale nikdo si toho nevSimne.

Ve 12:20 je Joan odvedena zpét ke stolu, naji se lzici, pak se vrati do predsali, kde si sedne na zem a
hraje si s rukavici.

Ve 13:00 je Joan odvedena zpatky do relaxaéni mistnosti na hodinu nazvanou sebeobhajoba. Useda
do stejného kresla jako predtim a zacina se sebestimulaci.

Tohoto sezeni se Ucastni 15 uZivatel( a 2 pracovnice, nékdo pusti film Duch s Whoopi Goldbergovou.
Ve 13:15 je v mistnosti 20 uZivatell a 4 pracovnice.

Vypada to, Ze Joan video nesleduje; sedi a obcas si hraje s rukavici nebo se vénuje jinému
sebestimulacnimu chovani.

Ve 13:30 je video vypnuto a personal oznamuje zacatek setkani sebeobhajcl, jehoz cilem je
diskutovat o dopadu sniZeni poctu pracovnika.

O 20 minut pozdéji se pracovnice snazi pfemluvit Joan, ktera stale sedi a travi ¢as sebestimulovanim,
aby odesla do jiné mistnosti. KdyZ ale Joan nereaguje, rychle to vzda.

Ve 14:10 se personal ptd, zda chtéji uZivatelé pokracovat v setkani sebeobhajcl, nebo znovu pustit
film. VSichni uzivatelé, kteti jsou schopni mluvit, si zvoli sledovani filmu, a tak se pusti znovu od
zacatku. Joan se na film nediva a provadi sebestimulaci.
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V 15:45 ohl3si pracovnice konec sezeni, vSichni si obléknou bundy a jdou k autobusu, ktery je odveze
domda.

Pfi nastupovani a vystupovani z autobusu na Joan nékdo promluvi. Na Joan a jeji spolubydlici ¢eka na
zastavce jedna pracovnice a spole¢né se vraci domd.

Do této chvile jsem s Joan stravila cely ,,pracovni“ den — kromé jidla a pfechodll mezi sezenimi se
Joan dostalo podpory pro Uspésné zapojeni jen béhem 25 minut rano.

24krat na ni nékdo promluvil, ale obvykle to byl jen kratky pokyn nebo komentar. Pracovnici a
pracovnice, ktefi Joan poskytuji podporu doma, i ti v centru dennich sluzeb, shodné uvedli, Ze na ni
neradi ,tlaci“, protoZe na tom druhém ze dvou mist je hodné vytiZzena.

Doma to je urcité uplné jinak, slySim vas namitat. Sama jsem byla zvédava, a tak jsem ten den
odpoledne mezi ¢tvrtou a sedmou hodinou pokracovala v pozorovani — a tohle jsem zjistila.

Nezapomente, Ze Joan bydli s dalSimi tfemi lidmi — a vSem poskytuji podporu dvé pracovnice.

Kromé casu u vecere Joan celou dobu sedéla a nedélala nic jiného, nez Ze si pohravala s rukavici —
vlastné to délala 95 % casu. S nikym nekomunikovala, a kromé nékolika pokyn(i béhem jidla na ni
nikdo nepromluvil.

Sarah zUstala po celou dobu mé navstévy v pokoji — pracovnice mi fekly, Ze je na lzku, protozZe cely
den stravila na voziku.

Dalsi dva Joanini spolubydlici, John a Mary, se vénovali ¢innostem, jako je pfiprava napojl, prostirani
stolu a odnaseni talifd do diezu. Do Cinnosti se zapojili asi na 40 minut ze tfi hodin, které jsem tam
stravila.

John a Mary, ktefi jsou schopnéjsi, personal podpofil v zapojeni do alespon nékterych aktivit, ale
Sarah a Joan, které potfebovaly hodné kvalifikovanou podporu, aby se mohly ¢innosti Gcastnit, travily
témeér veskery ¢as samy a nedélaly nic smysluplného.

NYNIV PRACOVNIM SESITE ODPOVEZTE NA NASLEDUJICI OTAZKY

Co fungovalo a nefungovalo v podpore, kterou Joan dostdvala?

Cemu podle vas vénoval personal pozornost, takze si neviiml, jak malo se Joan zapojovala?
Bylo to Joanino rozhodnuti, Ze po vétsinu ¢asu nebude nic délat? Vysvétlete proc.

Jak by se podle vas dala zlepsit kvalita Joanina Zivota?



