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chudoba, bezdomovectvi, boj s nemoci jako moralni imperativ)
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Abstract

Background: Life-threatening iliness creates severe stress that may result in marital discord,
separation, or divorce and may adversely impact treatment, quality of life, and survival. The few
studies that are available to date have suggested that the risk of divorce is not higher in cancer
patients, but to the authors' knowledge, no data exist to date that have examined the effect of gender
on this rate.

Methods: A total of 515 patients were prospectively identified as having either a malignant primary
brain tumor (N = 214), a solid tumor with no nervous system involvement (N = 193), or multiple
sclerosis (N = 108) who were married at the time of diagnosis. Basic demographic information and
data regarding marital status were compiled. Patients were followed prospectively from enrollment
until death or study termination.



Results: Women composed 53% of the patient population. Divorce or separation occurred at a rate
similar to that reported in the literature (11.6%). There was, however, a greater than 6-fold increase in
risk after diagnosis when the affected spouse was the woman (20.8% vs 2.9%; P < .001). Female
gender was found to be the strongest predictor of separation or divorce in each cohort. Marriage
duration at the time of illness was also correlated with separation among brain tumor patients (P =
.0001). Patients with brain tumors who were divorced or separated were more likely to be
hospitalized, and less likely to participate in a clinical trial, receive multiple treatment regimens,

complete cranial irradiation, or die at home (P < .0001).

Conclusions: Female gender was found to be a strong predictor of partner abandonment in patients
with serious medical illness. When divorce or separation occurred, quality of care and quality of life

were adversely affected.
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Medicinsky model postizeni (individualni)

* Soustredi se na télesnou vadu, jinakost, nedostatecnost, kterou
vnima jako pricinu funkéniho omezeni nebo postizeni (disability)

* Klicovym komponentem je medikalizace postizeni

* Naprava je véci léCby nebo rehabilitace, a je v rukou profesionall, jako
jsou lékari, fyzioterapeuti, psychologove, pedagogové apod

* Postizeni jako osobni tragédie, patologie a socialni problém

* Mechanistni pojeti ztraty nebo postizeni, které se promitalo také do
socialnich davek a posuzovani invalidity



WHO — Mezinarodni klasifikace nemoci,
postizeni a handicapu (ICIDH) (1980)

 Znaci posun od medicinského modelu postizeni, nebot kromé
fyzického nebo psychického postizeni daného onemocnénim Ci
Urazem zavadi pojem disability jako funkéni omezeni (omezena
schopnost nebo neschopnost vykonavat néjakou aktivitu na urovni,
ktera je povazovana za normalni) a handicap jako znevyhodnéni ve
vztahu k naplnovani béznych socialnich roli

* Mluvi se o socio-medicinském pojeti postizeni
* Vede kazdy ,impairment” k ,handicap“?

DISEASE OR DISORDER -> IMPAIRMENT -> DISABILITY -> HANDICAP



Disability Rights Movement
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Socialni model postizeni

* Silici hlas aktivistu a {'ejich organizaci v Evrope a v severni Americe, odmitani
medicinskeého modelu postizeni, sdileni zkusenosti s diskriminaci (70. — 80. léta
minulého stoleti)

Moderni spolecnost nezvladla prijmout lidskou ruznorodost a pfizpusobit se ji
Dlraz na ekonomické, kulturni bariéry a omezeni dand prostredim
Skutecnou priCinou postizeni je spolecnost, diskriminace, predsudky a bariéry

Profesionalové nemaji monopol na vyklad toho, co to znamena byt postizenym,
ani co je potreba s nim délat

IMPAIRMENT (postizeni na urovni tela) vs. DISABILITY (znevyhodnéni nebo
omezeni aktivit zplusobené spolecnosti, ktera vylucuje osoby s postizenim z
participace na socialnich aktivitach)



Biopsychosocialni model postizeni (ICF)
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Probihaly podobné procesy v ¢eskoslovenské/¢eské spolecnosti?
Pokud ano, jak se projevovaly?
Co se déje s pojetim postizeni v CR dnes?



Nemoc, postizeni a stigma



e Co to znamena stigma?
* Jaké jsou stigmatizované diagndzy? ProcC jsou nékteré diagndzy stigmatizovanéjsi, nez jiné?

* Jak pozname, Ze néjaka diagndza je stigmatizovana?



Stigma ofigma

Erving buffaia

E. Goffman s

e Definice:

 Situace jedince vylouceného z plného spolecCenského pfijeti

* Nezadouci atribut s diskreditujicim dopadem

e Sklon pfipisovat dané osobé celou fadu nedokonalosti na
zakladé jedné plvodni

* QOdlisnost od ocekavani



Stigma

* 3 typy stigmat:

* 3) télesna znetvoreni
* b) vady charakteru

* c)kmenova stigmata

* Narusuiji rutinu spolecenského styku



Stigmatizovany

* Vsoucasné spole¢nosti ma zjevneé tytéz predstavy o identité jako my — prijal méritka ze Sirsi
spolecnosti, je si dokonale védom toho, v ¢em druzi spatfuji jeho vadu, vnima hanbu, poskvrnu

* Davodem toho. nroc ie nahla stigmatizace tak bolestna. tedv nemusi byt nutné zmatek jedince
ohledné jeho identity, ale naopak to, ze vi az priliS dobre, ¢im se stal.

* Reakce — snaha vytvorit dojem, ze jeho prokazatelna odlisnost je irelevantni, snaha regulovat
informace tykajici se jeho vady, hrat svou roli a zaroven znat své misto



V CEM TKVIi STIGMA DUSEVNICH NEMOCI

NEBEZPECNOST

SPATNA PROGNOZA (vétsi stigma maji nemoci, které jsou chronické, je u nich obtizn&jsi 1é¢ba)
NARUSEN{ SOCIALNICH INTERAKCI

NEMOCNEMU JE PRISUZOVANA ZODPOVEDNOST ZA JEHO STAV



3 predstavy o Cloveku s dusevni nemoci

A) Maniak, kterého je potreba se bat (strach)
B) Rebel, svobodna duse (nezodpovédnost, neschopnost rozhodovat)

C) Dité \% téle dospélého (peée) Rusch, Angermeyer, Corrigan 2020
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Osman, R., & Porkertova, H. (2020). ,Upoutan
vozikovy". absence zdvorilé nevsimavosti jako
bariéra pri pohybu prostorem uzivatelu a

uzivatelek elektrickych voziku. Sociologicky
Casopis, 56(1), 85-107.



Graf 1: Koho byste nechtél mit za sousedy?
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Graf 1: Koho byste nechtél mit za sousedy? (%)
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Strategie boje se stigmatem

e PROTEST

* VZDELAVANI, KAMPANE ZVYSUJICI INFORMOVANOST, PRITOMNOST V
MEDIICH

« ZAKONY — TRH PRACE, BYDLENI

« KONTAKT
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C @ opim.cz/ziva-knihovna

O Nés ~ Pro¢ diverzita? Co nabizime? ~ D&l Shapers Ziva knihovna Diversity Talent Pool Videa Blog Reference & Média ~ Kontakty

/iVa bnifisyna

Ziva knihovna nema papirové ani elektronickeé knizky, ale knihy zive.
Jsou to autenticti lidé s vlastnim pribéhem - muslimka, transmuz, vrcholova manazerka
a matka, autista, vozickar, otec na rodicovské dovolené, byvala narkomanka, vyhorely

manazer a mnoho dalsich.
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Podil déti narozenych mimo manzelstvi v €R v roce 2012
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