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Co je to neviditelné
zdravotni postizeni?

Zdravotni postizeni/nemoci, které nejsou
* patrné na prvni pohled (chronické
onemochnéni, chronickd bolest, dusevni
onemochnéni, vzachné onemochnéni,
onkologické onemocnéni, etc. )

Stigmatizace ve spolecnosti a socalni
dopad

Zdravotni postizeni / nemoc neni vidét, ale
mMa zasadni dopad na kvalitu zivota



-

Neviditelna postizeni a onemocnéni v €islech

80 % postizeni neni na prvni pohled patrnych.




Jakéd onemocnéni mohou byt “neviditelna”?

e Chronickd onemocnéni (napf. diabetes, lupus, onkologicka
onemocnént)

« Dusevni onemocnéni (napf. Gzkost, deprese)

o Specifické poruchy u¢eni (napf. dyslexie)

« Neurologickd onemocnéni (napf. epilepsie, roztrousend sklerbza)
« Smyslovd postizeni (napf. ztrata sluchu) etc.




Ableismus a internalizovany ableismus

Ableismus: diskriminace, predsudky nebo
nerovné zachdzeni s lidmi na zaklade jejich
zdravotniho postizeni nebo fyzické Ci
mentalni odliSnosti. Tento termin vychdazi z
podobnych konceptu jako rasismus nebo
sexismus, kde je jedna skupina lidi vnimana
jako ,ménecennd” Ci ,slabsi” na zaklade
nejakého odlisSného rysu, v tomto pripade
zdravotniho postizeni.

Internalizovany ableismus: stav, kdy
lidé se zdravotnim postizenim, ktefi jsou
neustdle vystaveni diskriminacnimu
jedndni, zacnou Veérit spoleCenskym
pfedsudkum a stereotypum, které je
vnimaji jako méné schopné, a tyto
negativni ndzory zacinaji uplathovat
vuci sobeé.

Internalizovany ableismus muze zpusobit, ze Clovek s neviditelnym postizenim se bude

sdm presvedcovat, ze zadné postizeni nemaQq, protoze neni viditelné.




Nesnadny diagnosticky proces

* Dlouha cesta k diagnoze, tzv. diagnosticka odysea Priznaky

* jSou Casto roky prehlizeny a bagatelizovany, protoze osoba
nevypadd “nemocne” Ci neodpovidd predstave o tom, jak by
“meéla vypadat” a jak by se “meéla chovat” Po stanoveni

e diagndzy muze pfijit Uleva, pocit validace, ale zaroven je to
zacatek novych vyzev zivota s neviditelnym onemocnenim

| pres oficidlni diagndzu se lidé s neviditelnym onemocnénim

setkd@vaji s nepochopenim a zpochybnovanim zdravotniho stavu.




Kazdodenni Zivot s neviditelnym
postiZzenim [ onemocnénim

e Stereotypni predstava spolecnosti o tom, jak by mél Cloveék s
postizenim “vypadat”
* Historicky zakorenénd predstava Cloveka s postizenim jako osoby,

G

Osoby s neviditelnym postizenim celi mnoha problémum v kazdodennim zivote,

kterd pouziva vozik (pouze 2 %)
* Fyzické symptomy
* Neviditelnost pfiznaku

* Psychosocidlni a socioekonomické dopady

od stigmatizace az po odmitdni Uprav pri studiu a na pracovisti




Zeptali jsme se Vas ...

To je zvlastni, videla VZzdyt ti nic neni. Méla
jsem te v restauraci a ‘% ’ bys jen vic cvidit. Jen
byla jsi v Gplné v pohode, Ale vypadds dobie to hrajes. Urgité ti neni
a do prace nemuzes? tak zle. Nehraj to.
Réponds > Reponds > Réponds >
"To asi neni tak ,,Mé taky obcas Nemysli na to,
nemocna, kdyz leti neco boli. To je strasné se tomu

na dolenou." normalni.” poddavas.

Réponds > Réponds >

Réponds D



Prijde mi, jako bys e o .
vyloZzené chtéla byt “Nemuzes byt
nemocna, bud rada, ze ti postizena, vzdyt na
nic neni (ziju s postizenim) to jSi moc pékné"

Mne pripada
uplné normailni..

. Takova mlada zenska X :
Tak to vlastne neni nemuze byt Takhle du§eyn|
zas tak hrozny ne? onémochen

Réponds D Réponds D Réponds ).




~

HAVE YOU TRIED YOGA

Tak to vlastne neni Takova mlada zenska | HEAR IT CURES 80% OF
nemuze byt ALL DEPRESSIONS

zas tak hrozny ne?
nemochna —

"l am like so depressed right
now" like, no, you're not

Réponds Réponds feeling good todayr~

"if that would happen to me |
would kill myself" bonus
points for the "that" being
something that is invisible
and people around them
might be struggling with

Nemysli na to,
strasne se tomu
poddavas.

To believe in God. Harder

i %z2 Little did they know
Reponds > E ol that I'm not a big believer
: ; . to begin with&
; : Réponds D




Nevyzadaneé rady

e Nevyzadané rady v kontextu zdravotniho postizeni jsou rady, které
lidé davaji osobdm se zdravotnim postizenim, aniz by o né byli
pozadani. Tyto rady mohou vychdzet z domnének, ze lidé se
zdravotnim postizenim potrebuji pomoc nebo nejsou schopni sami
rozhodovat o svém zdravi a zivote.

e Casto jsou takové rady zaloZzené na nedostateéném porozumeéni
situaci, s niz se osoba se zdravotnim postizenim potyka.

e V tomto kontextu mohou byt nevyzddané rady nejen zbyteCné, ale |
neuctivé Ci frustrujici, protoze ignoruji individudlni zkusenosti a
potfeby osoby s postizenim.



Zeptali jsme se vas, jaké nevyzadaneé rady jste jiz slyseli

Nechce$ zkusit zadit Ty se dostatecné ¥ i X F PR
béhat, to by ti mohlo Zkousela jSI na nesnaiiél ty se asi _l:z IJDSI Z‘I,(OUSIf?IIa JOgU:
pomoct (beéhat ani to nemyslet? nechces$ ani uzdravit, O ¥ t.e T
fyzicky nemohu). co uzdravit.
’ ,
Réponds D Réponds D

L Zkus zacit zit, jako Prestan uz ty doktory Ja myslim, ze by ses
Kdybys vic cvicila G e el obtéZovat, vzdyt te mela pFestat tolik
misto litovani se by.tl.nlc NESyIoE o y P

uvidis ze se ti ulevi budou mit za blazna pozorovat

Réponds > Réponds .

Réponds > Réponds D




Zkusit cinskou Musis vic jist, jinak
medicinu pry se ti ten zaludek
zarucené pomaha neroztahne."

Réponds D Réponds D




Dopady stigmatizace na kazdodenni zivot

Stigmatizace neviditelnych onemocnéni ma zasadni
negativni dopad na vSechny aspekty zivota — od
fyzického a dusevniho zdravi, pres socidlni a pracovni
vztahy az po financni a existencni nejistoty.



Dopady stigmatizace na kazdodenni zivot

Osobni a dusevni zdravi

* Pocity osamélosti aizolace: Lidé s neviditelnym onemocnénim se ¢asto citi nepochopeni a osaméli. Nedostatek
viditelnych priznaku vede k tomu, Ze jejich nemoc neni brédna vaznég, coz muze zpusobovat izolaci od spolecnosti i
blizkych.

e Negativni reakce a pochybnosti okoli zvysuji psychicky tlak. Osoby mohou mit nizkou sebeuUctu, Uzkosti a deprese,
protoze se citi nuceni neustdale obhajovat svou nemoc.

o Stres ze stigmatizace: Neustdlé vysvétlovani a obhajovéni své nemoci vede k chronickému stresu, coz muze ddle
zhorSovat zdravotni stav.

Socidalni vztahy
* Narusenirodinnych a pfatelskych vazeb: Lidé v okoli osoby mohou jeho nemoc Spatné chapat nebo ji
povazovat za prehdnéni. To muze vést k napéti a naruseni blizkych vztahd, kdyz osoby nejsou schopni naplnit

oCekdvani druhych.
* Mensi spolecensky kontakt: Kvuli negativnim reakcim nebo nepochopeni okoli se osoby mohou zacit vyhybat
socidlnim kontaktum, aby se vyhnuli kritice nebo nepfijemnym ot&zkédm.




Dopady stigmatizace na kazdodenni zZivot

’ e

Profesni zivot

* Neduvéra na pracovisti: Neviditelnd onemocnéni jsou ¢asto zpochybnovdana v pracovnim
prostiedi. Casté absence nebo potieba flexibilnich pracovnich podminek mohou vést ke ztraté
davery.

* SniZené pracovni pFilezitosti: Lidé s neviditelnymi nemocemi €eli diskriminaci, kdy jsou povazovani za
Méné schopné nebo nespolehlivé, coZz muze omezit jejich moznosti kariérniho rdstu nebo zaméstnani
vubec, velmi ¢asto se také obdvaiji fict, Ze postizeni maiji.

Socioekonomické dopady

e Ztrata pFijmu: Kvuli Castym absencim, snizené vykonnosti nebo potifebé pracovni flexibility mohou lidé
pfijit o préci nebo byt nuceni prijimat méné ndrocné a hure placené pozice, i jsou jim zamitdny Upravy
Nna pracovisti

e Naklady na léébu: Osoby s neviditelnymi onemocnénimi ¢asto ¢eli vysokym nékladdm na lI€Cbu,
protoze musi vyhleddvat specializovanou pécCi nebo terapie, které nejsou vzdy hrazeny zdravotnimi

pojistovnami.
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HINNFNES

Find the Sunflower Invisible disabilities index

Our Sunflower is for everyone with
a hidden disability

.
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https://hdsunflower.com/
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Teorie Izicek

* je metafora vytvorend Christine Miserandino, kterd
vysvetluje, jak osoby zijici s chronickym onemocnénim nebo
neviditelnymi zdravotnimi problémy prozivaji svu;
kazdodenni zivot.

* Pouziva ji k tomu, aby popsala omezené mnozstvi energie,
které lidé s chronickym onemocnénim maiji kazdy den,

a jak musi peclivé zvazovat, jak tuto energii (symbolizovanou
Zickami) vyuzit.




Edukace je dulezita, ale ...

* Nikomu nedluzite odpoved a vysvetleni vaseho zdravotniho
stavu jen proto, ze Zijete s postizenim
* Nejste povinni odpovidat na vsechny osobni a intruzivni

dotazy
* Nejste povinni edukovat vSechny osoby, se kterymi se

setkdte

&



DEKUJEME
ZA UCAST




Strucne o mne

Jmenuji se Jakub Sunek

Je mi 19 let
Studuji 1. rocnik Filozoficke fakulty UK v Praze

Svoje kofeny mam v Jenisovicich, Turnové, jiznich Cechdch,...

Narodil jsem se s vzachym genetickym onemocnénim
Rad ctu a zajimam se o historii

...a napsal jsem knihu ZASVETI



Cena lvony Brezinove

Celostatni soutez

Dve kategorie - 10-14 let

- 15-18 let e
Téma: To si pis, ze to dam! . S ]

Muj pribéh se jmenoval Oni si zvyknou
Byl jsem jednim z 10 vitézu ”

(vitézné pribehy byly otisteny)




Jak probihala tvorba knihy

Prvni vétu jsem napsal 19. rijna 2022 v 16:49

Vydano pres Pointa.cz
Spoluprace s redaktorkou/korektorkou a grafickou/sazeckou

Obrazky s pomoci Al

Crowdfundingova kampan (moc dekuji vsem, kteri prispéli)
Podepisovani vytisténych knih v sidle Pointy

Rozvoz knih
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