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Na voziku Zivot nekonci
19.3.2010 / behej.com

Jana Stdrkova je pétadvacetiletou studentkou vysoké skoly, jejimz velkym konickem je
florbal. Je vSak upoutdna na invalidni vozik. Jeji ochrnuti je zplsobeno degenerativnim
nervovym onemocnénim - neuropatii. Pro ni, ale nejen pro ni, pobézi pfi Hervis 1/2Maratonu
Praha "Bézci dobré vule".

Jana Starkova svij sport miluje, hraje jej zavodné, se svym tymem uz byla i na zahranic¢nich
turnajich. Vainé onemocnéni zpuUsobuje, Ze ani rukama toho moc nesvede. Presto se
nevzdala, se svym osudem bojuje a v Zivoté toho chce hodné dokazat. Ne vSechno ale dokaze
sama. Stejné jako spousta dalSich lidi v nasem okoli potfebuje pomoc pfi realizaci svych
pland a snd.

Jano, kdy se objevily prvni signaly, Ze néco neni v poradku?

Narodila jsem se zdravd, ale prvni potize se objevily, kdyZ mi byl rok. Casto mi zardstaly
nehty na palcich nohou a dalsi potize prisly, kdyz jsem se ucila chodit, méla jsem divny sklon
chodidla. Po fadé vysetreni mi lékafi diagnostikovali neuropatii. Na voziku jsem od deseti let.

Neuropatie je progresivni onemocnéni s nejistou prognozou...

Ano, m(j stav se zhorSuje postupné, onemocnéni mi napadlo hlasivky, mam je ¢astecné
ochrnuté, také mam atrofii zrakového nervu. Co bude dal, nikdo nevi, pfi vysetfeni
genetického kddu se také na nic zvlastniho nepfislo...

Co pro vas je v souvislosti s vasim onemocnénim nejhorsi, s ¢im se nejhlife vyrovnavate?

No, ono jak je to onemocnéni progresivni a zhorSuje se postupné, tak vam to ani nepfijde,
zvyknete si vy i vaSe okoli, najdete si kompenzacni mechanizmy, naudite se s tim zit. Vlastné
nejhorsi jsou ty hlasivky, jakmile nastydnu, stac¢i ryma, musi mé sledovat, m{zu se zacit dusit,
s laryngitidou jsem uz byla na jipce.

Sice by mi ty hlasivky mohli roztdhnout a pfisit ke sténdm hrtanu, ale to bych pfisla o hlas a
to by byl malér — byt na voziku, pfijit o hlas, znakovat nemohu — takze vozik vlastné neni ten
hlavni problém.

Ve

Vim, Ze sport je pro vas velmi duleZitou soucasti Zivota, sportovala jste vidycky, od mala?

Ne, to ne, jako mala jsem jen jezdila na kole, méla jsem balancni kolecka a jezdila jsem jesté i
v dobé, kdy uz jsem byla na voziku. Ale pravidelné sportovat jsem zacala aZ loni v bfeznu,
zacCala jsem hrat florbal na elektrickych vozicich, privedla mé k tomu kamaradka, kterd uz
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delsi dobu florbal na voziku hrala, a ja jsem to postupné zacala brat velmi vdzné. Hrajeme
ligu, v Ceské republice jsou ¢tyfi tymy, jezdime i na turnaje a mistrovstvi do zahranici.

Pfiznam se, Ze si nedovedu moc predstavit, jak mohou lidé s vasim pohybovym omezenim
hrat florbal?

Neni to jednoduché, problém je uz vybaveni, potfebujeme specidlni voziky, ty bézné nejsou
na hru vhodné. Navic, pokud se vozik pfi hie poskodi, i to se stane, zUstanete bez voziku v
béZiném Zivoté, a to je prasvih. Vétsina z nas nemizZe drzet hdl, takZe ji mame pevné
pfivdzanou k zapésti a predlokti, jesSté hlife postizeni maji pred stupackou zvlastni plastovy
kriz, fika se tomu T-stick, kterym micek vodi.

Co vam sport pfinasi? Pomaha sport tieba i v tom, Ze se vas zdravotni stav udrzuje na lepSi
urovni?

No urcité je to lepsi, nez kdybych se nehybala, ale hlavné mi to pomohlo v osamostatnéni se
v Zivoté. Ja jsem napfiklad zacala jezdit sama verejnou dopravou, to je nékdy opravdu
dobrodruzZstvi. Zrovna tak jsem zacala jezdit sama do zahraniéi, toho si cenim nejvic. Je to
dost deprimuijici, kdyz je ¢Elovék pordd zavieny doma. Problém je, Ze tohle lidé casto
nechdpou, povazuji sport za jakysi nadstandard, cosi témér zbytecného a zbytecné
nakladného. Za néco, co neni pro Zivot nezbytné. Ja jsem napfiklad oslovila osm nadaci, dvé
mi ani neodpovédély, tfi mi nakonec pfrispély, jednou z nich je pravé Vybor dobré vile —
Nadace Olgy Havlové, takZie novy vozik je uz na cesté. Ona cena takového voziku je dost
vysoka, prijde na 200 000,-.

Studujete vysokou Skolu — Husitskou teologickou fakultu, obor socidlni prace. Jaké mate
dalsi plany do zZivota?

Jsem v patém rocniku, takZe pristi rok koncim studium. Studuji pofad prezencné, snazim se
vSechno zvlddnout. Chtéla bych pracovat jako socidlni pracovnice, ale nebude snadné najit
misto, socialni pracovnik by mél pracovat v terénu a to u mé bude problém. Ale véfim, se to
podafi néjak vyresit, rozhodné nechci zlistat doma. Chci pracovat.
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