Mit n&jaké zdravotni postizeni neni nic vzacného, podle odhadu CSU Zije v Ceské republice vice nez milion lidi se
zdravotnim postizenim (a dle odhadd WHO se celosvétové jedna o pfiblizné jednu miliardu lidi). Odhadem ma
vzacné onemocnéni v CR pul milionu lidi a celosv&tové ma vzacné onemocnéni priblizné 300 milionu lidi.

Existuje mnoho ruznych druhu postizeni (a i dva lidé se stejnou diagn6ézou se mohou liSit) - jsou popsany
tisice diagnoz. Stale také existuji onemocnéni, ktera nejsou porfadné popsana, nemaji nazev anebo treba
nemaiji zadné jednoznacné diagnostické testy a leéCbu. I v dnesni dobé tedy zdaleka nevime vse.

Neéktefi lidé maiji “len” jedno zdravotni postizeni a jini jich maji nékolik (u nékterych onemocnéni je to dokonce
velmi ¢asté). A fyzické a mentalni potize se nevyluéuji a mohou se vyskytovat zaroven - ale také nemusi.
Neméli bychom tedy predpokladat.

Mnoho zdravotnich postizeni je “neviditelnych”. To znamena, ze nemuzete pouhym pohledem a pozorovanim
odhadnout, zda nékdo ma ¢i nema zdravotni postizeni. Néktefi lidé navic “maskuji” své problémy, aby Iépe
zapadali do spole&nosti. To vSak neznamena, ze by je neméli. Néktera postizeni jsou také “dynamicka”, coz

znamena, ze se jejich symptomy a intenzita téchto symptomu muze v prubé&hu ¢asu ménit.

Ne kazdy ¢loveék, ktery ma néjaké zdravotni postizeni, je véas diagnostikovany (¢i o své diagndze tieba

nemluvi). Na to bychom vzdy méli pomyslet, kdyz vidime nékoho, kdo je “iny” (at uz vzhledové ¢i chovanim).

Mnoho postizeni existuje na jakémsi “spektru” a zkusenosti kazdého ¢lovéka s postizenim jsou tedy trochu jiné.
Mnohokrat si pfedstavujeme, ze Cloveék se sluchovym postizenim zije v naprostém tichu, ze ¢lovék se zrakovym
postizenim Zije v naprosté tmé &i Ze vozickar nema zadnou schopnost pohybu nohou. Ve skutecnosti ale néktefi
lidé se sluchovym postizenim mohou néco slyset (napt. velmi hlasité zvuky), lidé se zrakovym postizenim mohou

néco vidét (napt. svétlo, barvy ¢i rozmazané tvary) a néktefi vozickari dokazi hybat nohama, vstat ¢i do urcité
miry chodit.

Vozickarum, ktefi umi do urcité miry Ci za ur&itych okolnosti chodit, se v angli¢tiné Fika “ambulatory
wheelchair users”. Své voziky potiebuji jednoduse proto, ze se napfiklad dany den vydavaiji na delsi cestu,
kterou by se svym zdravotnim postizenim neusli. Ne vSichni voziCkari jsou paraplegici ¢i kvadruplegici - lidé
pouzivaji voziky naptiklad kvuli chronické bolesti, chronické Gnaveé, ¢astym Grazum, riziku padu (omdlévani,
zachvaty, potize s balancem a koordinaci) a dal§im duvodium.

Je dulezité si uvédomit, ze mnoho véci, které jste se o zdravotnich postizenich naudili napfiklad z filmu, serialu,
knizek a dalsich médii, je bud' v krajnich pfipadech Gplné nepravdivych anebo mnohdy netplnych a velmi
stereotypnich. Vyhledavejte siinformace o zdravotnich postizenich z ovéfenych zdroju.

Lidé se mohou se zdravotnim postizenim narodit ¢i jej ziskat v prubé&hu zivota (napf. Grazem, infek&ni nemoci,
starim - anebo se mohou projevit genetické predispozice). Nikdy tedy nevite, jestli sami také jednou nebudete
potfebovat pomoc, podporu a pochopeni od svého okoli..

Zit s postizenim neni jednoduché. Mnoho z potizi, kterym lidé s postizenim &eli, je ale vytvoreno spolednosti -
nedostatecna &i chybéjici pomoc a podpora pro osoby s postizenim, nedostatec¢na &i chybéjici
bezbariérovost, diskriminace postizenych (ableismus), zvysené riziko zaziti nasili - a dalsi.

Pomoc lidem se zdravotnim postizenim neni nespravedlivou vyhodou, ale kompenzaci potizi, aby situace byla

vice spravedliva. Nikdo si své zdravotni postizeni nevybira a vSichni lidé si zaslouzi zit plnohodnotné zivoty.

Kazdy ¢lovék se zdravotnim postizenim je jiny. Lidé mohou mit ruzné Zivotni zkusenosti, nazory, preference,
zajmy, osobnost, vlastnosti, zpusoby, jakymi se se svou situaci vyrovnavaji, vzdélani, schopnosti (napt. nékdo
zvladne studovat/pracovat a nékdo ne), rodiny.. Neméli bychom tedy porovnavat.

Akceptujte, ze pravdépodobné nevite vSechno o zdravotnich postizenich a ze ne vSemu budete tak uplné
rozumeét - to ani neni potfeba. Dulezit€ je to, abyste jednali se zdravotné postizenymi osobami s respektem,
slusnosti a prijetim toho, ze lidé se zdravotnim postizenim toho védi o své diagndze vice nez vy. Neméli
bychom se snazit “prekficet” zdravotné postizené osoby, naopak bychom se méli zastavit a naslouchat.



Jak se (ne)chovat k lidem se zdravotnim postizenim

Pokud mate pocit, Ze nékdo se zdravotnim postizenim opravdu potfebuje pomoci, zeptejte se
jich, zda potfebuji pomoc - stejnym zpusobem, jakym byste se zeptali kohokoliv jiného. Pokud
doty&ny odpovi, ze pomoc nepotfiebuje, respektujte jej - nevyzadana pomoc neni pomoc.

Nesahejte na osoby se zdravotnim postizenim ani na jejich pomucky bez dovoleni. Je to neslusnég,
muze to byt pro dotycného désivé - a v krajnich pripadech to muze vést i tfeba k Urazu.
Ignoruijte asistencni a vodici psi, ti totiz pracuji a potfebuiji se soustredit.

Nevyuzivejte mist vyhrazenych pro osoby se zdravotnim postizenim, pokud sami zdravotni
postizeni nemate a tato mista nepotiebujete (napf. parkovaci mista, toalety, Satny a kabinky
vyhrazené pro osoby se zdravotnim postizenim).

Nestavte se do role “rozhod¢iho”, nesud'te, zda nékdo ma anebo nema zdravotni postizeni a narok
VyuZzit mista vyhrazena pro osoby se zdravotnimi postizenimi. Mnoho zdravotnich postizeni je
neviditelnych - a je tak velka pravdépodobnost, ze byste nechténé obtézovali néEkoho, kdo ma

opravdové zdravotni postizeni.

Neptejte se na pfilis osobni otazky, které jsou v dané situaci nevhodné (napf. kdyz s dotyénym
¢lovékem nemate blizky vztah) a nedulezité (duvodem k zeptani je pouha zvédavost). Jedna
se o otazky jako napfriklad “Co se vam stalo?” anebo “Pro¢ mate tuhle pomucku?”.

Nedavejte nevyzadané rady (pfedevsim co se tyce zdravi). Je vice nez pravdépodobné, ze si dany
Clovék presné tuto radu uz mnohokrat vyslechl. Kdyby byla IeéEba ruznych chronickych stavu tak
jednoducha, ze by stacila jedna rada nahodného znamého, nikdo by zadné zdravotni postizeni nemel.
Lidé s dlouhodobym postizenim jsou vétSinou velmi dobfe informovani o svych moznostech.

Vérte lidem se zdravotnim postizenim. Oni sami védi nejlépe, jaké jsou jejich schopnosti a
potfeby anebo tfeba jakeé to je, Zit se zdravotnim postizenim.

Vyhnéte se “vtipkum?”, které souviseji se zdravotnim postizenim nékoho jiného. Mnohdy byvaiji
urazlivé anebo jednoduse nevhodné. Je také pravdépodobné, Ze je dotyCny slySel uz
mnohokrat a ze tedy nejsou nijak originalni.

Myslete na to, Zze lidé se zdravotnim postizenim neexistuji proto, aby vas vzdélavali a nic vam
nedluzi (napf. zivotni piibéh, IeEkarské zpravy, ukazku jizev - a tak dale). Nékteti lidé s postizenim
radi vzdélavaiji své okoli, ale pro jiné je to tfeba tématem, o kterém se nechtéji ani zminovat.

Myslete na to, ze lidé s postizenim neexistuji proto, abyste se citili Ieépe ohledné sebe
samotnych nebo abyste byli “inspirovani” jejich pouhou existenci.

Megjte své psy vycvicené (a na voditku), aby nebyli hrozbou pro asistenéni a vodici psy, osoby s
pomuckami pro mobilitu, osoby se senzorickymi potizemi a alergiemi - a tak dale.

Chovejte se k lidem se zdravotnim postizenim se stejnym respektem jako ke komukoliv jinému a
mluvte pfimo na né a tak, jak byste mluvili na kohokoliv jiného (pokud nejste pozadani o néco
jiného). Naslouchejte a nevytvarejte si predpoklady (at uz se jedna o diagndzu, schopnosti,
vzdélani ¢i cokoliv jiného).

Zjednodusené: nechovejte se k druhym tak, jak byste nechtéli, aby se lidé chovali k vam - lidé se
zdravotnim postizenim jsou lidé jako vy. Zaroven ale chapejte, ze kvuli svému zdravotnimu
postizeni maiji urcCité limity a ¢eli specifickym potizim.

www.ehlers-danlosuv-syndrom.org



