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1. UvOD

Transplantace je brana jako mozna zachrana lidského Zivota,
kdyZz ostatni pokusy zachranit Zivot, selhaly. V minulosti byla
brana spiSe jako kontroverzni pfistup kléCbé, v dnesni
spoleCnosti je vSak uznavanou metodou nejen k zachrané Zivota,
ale hlavné k jeho zkvalitnéni, at uz po strance fyzické, ale hlavné

psychické.

Transplantace je velmi Ccasto sklonovanym pojmem, nejen
v pozitivnim slova smyslu, ale stale Castéji vtom negativhim a to
kvuli nardstajicimu ¢ernému trhu, na kterém se organy prodavaji
nelegalné a za vysoké ceny (napf. Nancy Schepher — Hughes
2000). Teoretici, zabyvajici se transplantaci organu a narustajici
komodifikaci lidského téla, svadi zvySujici se pocCet nelegalné
darovanych organt na principy waiting listu, ktery zasadné
rozhoduje o tom, kdo a kdy organ dostane. S transplantaci organu
se poji i otazka identity a pfistupu jedince k zivotu, zda organ
jedince a jeho Zivot méni a pokud ano, tak jak a zda ma vliv na

kvalitu jedincova zivota.

A pravé na to se tato prace zaméfuje. Jak lide, ktefi podstoupili
transplantaci zivotné dulezitého organu, vnimali Zivot pfed operaci
a po transplantaci, jak vnimali cely pribéh nemoci, ktera az
k transplantaci vedla a zda jim novy organ jejich Zivot néjak
ovlivnil. Snazim se tak odhalit jedincovo vnimani, postoje
k nemoci i transplantaci a zpétny pohled na to, jak zakrok ovlivnil
jejich  ZzZivot. ZpUsob, jakym lidé spfimou zkuSenosti
s transplantovanym organem vnimali cely pribé&h nemoci a zakrok
samotny, zkoumam pomoci hloubkovych rozhovorl se dvéma

Zenami, které se staly mymi konverzaCnimi partnerkami, a dale
7



studiem ¢lanka, které byly o participantkaich mého vyzkumu
napsany. Jelikoz se jedna o extrémni pfipady, kdy bylo velice
téZzké ziskat vice konverzaCnich partnerd, at uz kvuli odmitnuti
ucasti na vyzkumu, nebo zdravotnim komplikacim pfipadnych
informatorli, rozhovory probéhly pouze se dvéma Zenami, a to
Vv jejich pfirozeném prostfedi a to napomohlo k tomu, aby byly

odpoveédi co nejvice presneé.

Empiricka Cast je vénovana vypovédim, které mi obé
respondentky poskytly, porovnanim jejich Zivotnich pfibéha pred
transplantaci, v pribéhu nemoci a po transplantaci. Snazim se
ukazat rozdil ve vnimani obou Zen, zda jsou si vypovédi podobné

a v ¢em a v ¢em se naopak vypovédi vyrazné lisi.

Prace se sklada ze tfi Casti, a to v poradi teoreticka cast,
metodologicka ¢ast a empiricka €ast. Teoreticka Cast je rozdélena
do dvou ¢asti, kdy prvni ¢ast je zaméfena na definovani pojmu
transplantace, historii transplantace, ve které se vénuiji popisu toho,
pro¢ byla transplantace Castokrat odmitana a pro€ v nékterych
Castech svéta porad CasteCné je. Dale se vénuji pojmu chronické
nemoci a sni spojenym terminem kvality Zivota, jelikoz
k transplantaci vede v mnoha pfipadech pravé chronicka nemoc a
ovliviiuje pravé kvalitu Zivota. Druha Cast teorie se zamérfuje na
problémy, které se s transplantaci poji a jsou s ni Casto spojovany.
Jednim z velikych problému, kterymi se sociologové zabyvaiji, je
ubytek darct a waiting list (Cekaci listina), kdy je na jedné strané
feSen problém ubytek darct a na druhé strané zastup Cekaijicich
lidi na novy organ, a dale €erny trh s organy s tim spojeny. To, co
se dale poji s terminem transplantace je pojem identity jedince, kdy

se ocekava, ze se identita pacienta v pribéhu a po nemoci/zakroku



néjak zméni. Posledni kapitola se vénuje pojeti organu jako daru a

pro¢ ho transplantovani lidé za dar povazuiji.



2 TEORETICKA CAST

2.1 Transplantace

2.1.1 Pojem transplantace
Transplantace, a cely jeji program, je v soucasnosti brana jako

plné akceptovatelna metoda pro IéCbu akutné, ale castéji i
chronicky nemocnych pacientl a je definovana jako léCebny
zakrok, kdy darciv organ cCastecné nebo zcela nahradi organ
pfijemcuv. Pravé tento chirurgicky zakrok je bran za ritudl
znovuzrozeni a navratu do zivota, kdy hlavnim cilem
transplantace je hlavné zlepSeni kvality pacientova Zivota
(Frafikkova 2009; 260). Program transplantace jater je nejen
moznou zachranou lidského Zivota, ale je i vhodnou ukazkou toho,
nakolik je Iékafska instituce schopna udrzet se na své vrcholové
urovni, jez zasahuje do celospoleCenské oblasti skrze svoji
dulezitost (TruneCka, Adamec 2009; 15 — 16). Ovlivnéna je
| psychosocialni sféra pacienta, kdy se Casto po zakroku méni
vztahy pacienta k rodiné, ale i ke zdravotnickému personalu a

vznika tak néco, co je nazyvano sociomedicinskou komunitou.

Transplantace se bézné provadi u vSech Zivotné dulezitych
organu a existuje nékolik typu transplantaci — alogenni
(homologni), autologni (autogenni), syngenni (izogenni) a
enogenni (heterologni). 'Pravé autologni transplantace je
nejCastéjSim typem, kdy se tkan nebo organ pfenasi do jedince

stejného druhu.

! Alogenni transplantace je zakrok, kdy se jedincova tkan pfenasi na jiné misto jeho vlastniho
téla. NejCastéji klize nebo cévy. Syngenni je pfeneseni tkané od jednovajeéného dvojcete
druhému. Xenogenni transplantace je nejrizikovéjsi, jelikoZ pfenasena tkan pochazi z jiného
Zivoc¢iSného druhu.
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2. 1. 2 Priibéh transplantace
Prabéh transplantace byva ve vSech pfipadech stejny. To, kdo

organ ziska, je dano tzv. ,Cekaci listinou“ (TruneCka 2004; 8).
Cekatelé na organ jsou zafazeni do pofadniku na zakladé jejich
zdravotniho stavu a poté je kazdému pacientovi pfifazen né&jaky
stupen urgence operace. Transplantace jater je napfiklad
indikovana az v pfipadé, je-li riziko umrti pacienta na bodové
hranici 15 — 17 bodd (Trunecka 2004; 26). Cekaci doba na organ
muze byt az dva roky, podle nalezeni vhodného darce a stupné
vyvoje nemoci. Co je ohroZeno, neni jenom novy organ, ale i
srdce, kdy muze dojit k celkovému selhani organismu. Aby byl
organ télem pfijat, jsou pacientim podavana imunosupresiva,
léky, které maji napomoci k lepSimu pfijeti voperovanému organu.
Neni vSak vyjimkou, Ze télo organ nepfijme, vtom pfipadé je

nutné organ odstranit a hledat pro pacienta novy.

To, co je dale rozhodujici je i psychologicky vyznam hospitalizace
pacienta, kdy postupné navazuje kontakty s personalem, ktery se
0 pacienta bude v pribéhu, po operaci, ale i po cely zbytek Zivota,
starat (Frankova 2009; 260 — 261).

2.1.3 Vyvoj transplanta¢nich zakrokd

V historii zapadni mediciny bylo darovani €asti téla jinym lidem
brano za prostifedek 1éEby. Jednim z pfikladu je i darcovstvi krve,
jez ma svoji historii a byla provadéna uz nékolik stoleti dozadu,
zatimco transplantace organl jsou provadény az od 50. let 20.
stoleti (Waldby, Mitchell 2006; 6). Prvni transplantace ledvin a
srdce pak probéhly v 70. a 90. letech 20. stoleti v Singapouru.
Prvni uspésna transplantace jater probéhla v americkém Denveru

vroce 1967.2 V Ceskoslovensku je prvni transplantace ledviny

% Bernard ten samy rok svym zakrokem ignoroval rasistické zakony, kdyZ bé&lochovi voperoval
srdce miSence.
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spojovana s rokem 1961 (Filip 2009; 25). Od té doby pocet vSech
transplantaci rapidné stoupa (Schmidt, Lim 2004: 2174 — 2175).
Coz ukazuje i ten fakt, ze podle statistik Koordinacniho stfediska
transplantaci probéhlo od zacCatku letoSniho roku az do konce
bfezna na 60 transplantaci jater, srdce nebo plic a to ve vSech

transplantaénich centrech v Ceské republice.?

V soucasnosti se transplantace déli na dvé roviny, a to vice a
meéneé rizikové. Pod méné rizikovou kategorii spadaji transplantace
ledvin. Transplantace ledvin je dnes uZz zavedenou metodou.
Darcem ledviny je bud osoba po klinické smrti, nebo darce Zivy,
asto pFibuzny pacienta. Zivotnost darované ledviny je okolo osmi
az dvaceti let. Do té vice rizikové kategorie patfi transplantace
srdce nebo jater. Diky novym imunopresivnim Iékim je nyni
mozné provadét vice transplantaci jater, ale i srdce, nez tomu bylo
dfive. Pravé imunopresiva, ktera se zacCala uzivat od 80. let,
zvysuji Sanci na spravné fungovani nového organu a pomahaji
télu Iépe darovany organ pfijmout (Waldby, Mitchell 2006; 164).
Problém vSak nastava s narustem nutnosti transplantaci, jelikoz
klesa poCet darcu a na tomto zakladé bylo nutné, zpfisnit i kritéria

pro operaci.

MozZnost transplantace Zivotnich organd je velmi diskutovanym
tématem, a to nejen z hlediska rozvoje védy, respektive mediciny,
ale také z hlediska otazky etiky. Spolu s rozvojem mediciny, a
zménami v ni, se méni kvalita zivota lidi, veliky diraz se klade na
interpersonalni vztahy mezi Iékafem a pacientem a v neposledni
fadé, jak jiz bylo zminéno, se objevuji i nové otazky ohledné etiky
a mravnich zasad (Shine 2004: 143 — 144). Ackoliv je biomedicina

kritizovana za svoji neosobnost ze strany lékaili, paradoxné se

3 internetovy odkaz KST: www.kst.cz
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blizky vztah mezi Iékafem a pacientem v moderni dobé stava vice
Castym, jelikoz |ékaf zna pacientlv zivotni styl, moralni a jiné
hodnoty, ve kterych pacient Zije. Lze tedy fici, ze moderni doba se
v medicinském prostfedi vyznaCuje vztahem mezi |ékafem a
pacientem (Bury 2001; 265).

Transplantace dodnes pFedstavuje vysoce kontroverzni operace,
které jsou provadény jen v urCitych Castech svéta (Schmidt, Lim
2004: 2173). Kontroverze spocCiva vtom, Zze organ je odebiran
Clovéku, at' uz zivému nebo mrtvému, a davan jinému a souvisi
hlavné s moralnimi dilematy, spojenymi s ,obchodem se smrti a
Zivotem®. Jedinym, kdo mohl dfive organ darovat, nebo komu

mohl byt odebran, byl Clovék, ktery zemrel pfi nehodé.

Transplantace byla dokonce brana i jako ur€ita forma kanibalismu.
Darovani a pfijimani organu se vSak z moralniho hlediska Casto
hodnoti rozdilné. Zatimco darcovstvi organu je povazovano za
vysoce kontroverzni akt, pfijimani organu se za kontroverzni
nepovazuje. Podle Sanner studie navic prokazaly, Ze lidé jsou
mnohem cCastéji ochotni pfijimat organy lidské, nez aby pfijali

organ zvifeci (Sanner 2001: 1492).

Podle Kierans testuje transplantace nové hranice, at' uz mezi tély
nasimi nebo cizimi, mezi imunitnim systémem a prostfedim, ale i
mezi lidmi a stroji, kulturami a spole¢nostmi a mezi bohatymi a
chudymi (Kierans 2011: 1469). Ma socialni vyznam, ale hlavnim
vyznamem je ten kulturni, jelikoz skrze operaci se jedinci spojuji a
vytvarfi nové vztahy. To, co se dnes transplantaci nemuZze upfit, je
fakt, Ze je akceptovatelnou cestou k zachrané lidskeho zivota a
jeho zlepSeni (Obermann 1997: 300). Waldby a Mitchell (2006) ve
své knize uvadi priklad darcovstvi ve Spojenych statech

americkych, v nichz zacali lidé sdilet sva téla s obétmi terorismu.
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Darci se délili s pfijemci o krev a skrze ni pfedavali kus svého
zdravi. Lidé daruji nejen krev, ale i organy a skrze né tak sdili sva
téla s ostatnimi, prfedavaji svoji vitalitu do téla pfijemce. Podle
Waldby a Mitchella je ochota darovat organy a sdilet sva téla,
dikazem nejen lidského alturismu, ale narodni i etnické identity
(Waldby, Mitchell 2006; 2 - 4). V souCasné dobé je mozné
transplantovat témér kazdou C€ast lidského téla. Od o&ni rohovky,
pres transplantaci ledvin, jater, obliCeje, ale i Zzenské délohy, kdy

matka darovala svoji délohu dcefi proto, aby mohla otéhotnét.

2. 1. 4 Medicinské pojeti téla
Moznost, jak na naSe téla nahlizet, je trojiho druhu, respektive tfi

pohledi — skrze karteziansky dualismus, materialni koncepci
lidského téla a prevahy lidské autonomie. Pravé karteziansky
dualismus je nejcitovanéjSim pohledem, jelikoz silné ovlivnil vyvoj
zapadni mediciny. Podle dualismu je Clovék, jeho télo, rozdélen
na dvé Casti, a to na télo a mysl, kdy mysl pfevazuje nad télem
(Hacking 2007). S moderni medicinou, do které transplantace
neodmyslitelné patfi, roste uvédomeéni si, jak je vnimano
jedincovo télo. A pravé transplantace lidskych organt obnovila
debatu o tom, jak s lidskym télem nakladat. Pokud je télo vnimano
pouze jako souhrn oddélitelnych €asti, mize tato mySlenka vést
k Casto opravnénym k obavam z dehumanizace a vykofistovani
pfevazné marginalizované casti lidi, a to hlavné chudych i
socialné exkludovanych lidi (Williams-Jones 1999; 11). Pravé toto
rozdéleni na télo a mysl vedlo k objektivizaci a komodifikaci
lidského téla, kdy se zaCalo na télo nahlizet jako na pouhy
material, se kterym lze nakladat, upravovat ho a ménit. Na
zakladé tohoto rozdéleni se télo a jeho €asti berou jako komodity,
se kterymi lze pracovat, v mnoha pfipadech i obchodovat (napf.
Schepher — Hughes 2000).
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Neokartesiansky pfistup poklada casti lidskych tél za néco, co nas
nedéla lidmi. Podle této teorie, jsou téla jen materidlem, véci a
nabada k tomu, abychom brali sva vlastni téla jako nikoliv to, co
nas vytvari, co nas déla tim, ¢im jsme, tedy lidmi (Hacking 2007).
Stejné je to s mozkem. Bereme svUj mozek jako auto, které,
pokud se rozbije, je nutné ho opravit, dobit baterii pomoci riznych
léka &i jiné 1éCby. Karteziansky dualismus, a cela jeho podstata,
vedla k vytvoreni nazoru, zZe lidé jsou jako stroje, a stroje maji své
soucastky, stejné jako lidské télo ma své Casti. Pokud jsou lidska
téla v dobrém stavu a vSechny soucCastky pracuji dobfe, neni
nutné s télem nic délat. Pokazi-li se néjaka Cast téla, je nutné ji
opravit nebo uplné nahradit (Hacking 2007; 78). Pravé to, Ze jsme
se naucili opravovat nase téla, vedlo ke zméné vnimani nasich
vlastnich tél a z Iékafl se stali spiSe inzenyfi, zabyvajici se
opravou lidskych tél. Zapadni spoleCnost je dobrym ukazatelem
zmény vnimani pacientl, kdy se z nich stavaji spiSe klienti, ktefi
se dostavaji do rukou inzenyrl — Iékafu. Goffman mluvi o jakémsi
trojuhelniku: vykonavatel (Iékaf) — objekt (Cast téla) — vlastnik
(pacient), kdy ma interakce mezi klientem a vykonavatelem sluzby
danou formu (Goffman 1961; 326 - 328).

Lze fici, Zze diky transplantaci vznikaji hybridni téla, to vSe diky
technologiim, kdy technika prolina a poji lidska téla (Kierans 2011:
1471). A jelikoz jsou organy nezbytnou soucasti naSich tél, bez
nichZz neni mozné ziti, je nutné organy vymeénovat a opravovat
(Hacking 2007; 89).

Otazkou vsSak je, pokud je nezbytné, aby byl Clovéku organ
vyménén, jak se vubec Clovék s cizim organem a novym stavem
ve svém téle vyrovnava. S transplantaci narUstd obava

nemocnych z toho, Ze se jim s novym organem zmeéni identita,
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chovani, pristup k Zivotu. Existuji pfipady, kdy se jedinec po
operaci v podstaté nezménil, existuji vSak i pfipady, kdy se tomu
tak stalo. A pokud se jedinec po operaci méni, méni se jeho
povaha, emoce, téla, jelikoz Zivot je plny emoci spojenych s

umiranim, ale i zdravim (Hacking 2007; 94).

2.1.5 Smrt mozku jako kritérium ziti
Co je dulezité a Casto s pojmem transplantace spojované je fakt,

Ze zUstava problém s odpovédi na to, co je povazovano za smrt.
Jestli fakt, ze lidské srdce prestane tlouct, nebo Ze mozek
pfestane fungovat. Dfive bylo srdce centrem Zzivota, nyni je
centrum v hlavé. Nové kritérium, podle kterého se urCuje, zda je
Clovék porad zivy, je mozkova smrt, jelikoz duSe je v mozku, a
pokud prestane lidsky mozek fungovat, duse opusti télo a Clovék
prestava byt Clovékem. Koncept mrtvého mozku je jakymsi
ekvivalentem pro oznaceni lidské smrti, tedy faktem, kdy byl
jedinec oficialné prohlasen za mrtvého a organ mu mohl byt
odebran (Schmidt, Lim 2004: 2175; Hacking 2007).

Pravé diky konceptu smrti mozku je mozné, aby byly organy dany
ztéla darce do téla pfijemce (Hacking 2007; 80). K tomuto
pfistupu se hlasi hlavné zapadni zemé&, ne vSak zemé Vychodu,
hlavné Japonsko, kde je koncept smrti mozku stale odmitan a
zpochybriovan. Pokud srdce bije, je Clovék porad nazivu, i kdyz je
jen uméle udrzovan pfi zivoté. Organ je mozné darovat, ale to je
mozné pouze v ramci rodiny, mrtvé télo nepatfi jedinci samému,
aby o ném rozhodoval, ale jeho rodiné, blizkym (Hacking 2007;
82). V zapadnich zemich o sobé jedinci rozhoduji sami, Téla patfi
pouze jim a maji pravo rozhodnout se, co se s jejich tély a ¢astmi
tél bude dit. Ve druhém pripadé Ize mluvit o Iékafském turismu,

kdy lIze organ prodat nebo koupit. Bohati kupuji organy od
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chudych bez jakéhokoliv adekvatniho |ékafského vySetieni a

doporuceni.

2.1.6 Chronicka nemoc a transplantace
Existuje mnoho pfi€in, které vedou k nutné transplantaci organu,

jako napfiklad rakovina, cirhéza jater, nefunkénost organu, jednou
z pficin je i chronicka nemoc, ktera vede k chronickému selhavani
organt (TruneCka, Adamec 2009). Chronickd nemoc je
charakterizovana jako pliziva a ackoli si to Clovék cCasto
neuvédomuje, s touto nemoci bude zit dlouho,
nejpravdépodobnéji az do smrti a ma velmi Casto stfidavy
charakter. Jednu chvili se pacient citi jako docela zdravy. Ale na
druhou stranu jsou takové typy onemocnéni, ktera pacientovi
nedaji spat a stim se objevuje nékolik problému, nejen fyzické,
ale i psychické a socialni. Chronické onemocnéni je pro pacienta
jakymsi stresem, se kterym se musi vyrovnavat. Proto s sebou
nesou tyto nemoci i veliké odchylky v pacientové chovani, at uz
v pfistupu k sobé& samému nebo k druhym lidem (Kfivohlavy 2002;
130). S chronickou nemoci je Casto spojovan termin kvality Zivota,
jelikoz ta je zakrokem i nemoci nejvice ovlivnéna (Frankova 2009;
261). Co je dale spojovano s chronickymi nemocemi je i role

stresu, ktera ma vliv na zdravi celych spolecnosti.

Chronicky nemocny pacient se potyka s dlouhodobymi potizemi.
At uz to jsou obtize pohyboveé, zazivaci nebo psychické. Na
chronickou nemoc pacient mysli, a to az pfilis ¢asto, nebot se s ni
potyka na kazdodenni bazi. Obrovsky dopad ma chronicka nemoc
na pacientovo sebepojeti, jak se vidi a hodnoti. Pravé jeho viastni
identita trpi chronickou nemoci nejvice. V pfipadé, Ze se nemocny
pacient odcizuje svému socialnimu okoli, mize vést k tomu, Ze se
prestane po Case citit jako uctyhodna a hodnotna osoba, stava se

z n&j non-person — nebyti osobnosti, kdy ztraci svoji osobni uctu i
17



cenu (Kfivohlavy 2002; 131). Pokud jde o rozdilné vnimani
nemoci na zakladé genderu, podle vyzkumu Petra a Kalové jsou
chronickou nemoci vice postizeny Zeny neZli muzi, avSak
konkrétni pfi¢inu neuvadéji (Kalova, Petr 2004; 102 — 104).

Kfivohlavy (2002) se ve své knize vénuje vyrovnavani se
s nemoci a podle néj existuji dva zplUsoby, jak se s nemoci snazit
vyrovnat. Za prve, lidé se snazi strategickym prebudovanim
vlastni identity vyporadavat s nemoci rizné, snazi se na nemoc
nemyslet. Proto se uchyluji k drogam, alkoholu nebo pfejidani. Na
druhou stranu vSak existuji pacienti, ktefi se snazi na svou nemoc
nahlizet kladné. Uvédomuji si, ze by méli travit vice C€asu
s rodinou, sblizit se s lidmi, na které dfive nebyl ¢as (Kfivohlavy
2002; 37 — 38).

2.1.7 Kvalita zivota u transplantovanych pacientt
Spolu s chronickymi nemocemi, ale i transplantacemi, se poji

termin kvality Zivota. Pojem kvalita Zivota se dostal do povédomi
lidi uz ve 20. letech, kdy byl tento pojem spojovan spiSe
s ekonomickymi uUvahami. Znovu se termin objevil po valce
v USA, kdy se tento termin zalal spojovat se Zivotnimi
podminkami americkych obyvatel. V 70. letech tento termin
zdomacnél na poli sociologie a to vroviné vlastniho Zivotniho
pocitu lidi. Pojem kvality Zivota se zagina objevovat i v riznych
sociologickych vyzkumech a zlatym standardem, jak zjiStovat
kvalitu Zzivota, je velmi vyznamny a uznavany mezinarodni
dotaznik SF — 36 (short form 36) (Kalova, Petr 2004; 103), diky
kterému se |ékafi dopatraji skuteCnosti, jak pacienti vnimaji dopad
nemoci na sebe samé a jejich Zivotni dimenze, ktery se soustredi
na subjektivni prozivani lidi (Frafikova 2009; 261 — 262), a je
velmi vysoce hodnocen z hlediska moznosti zachytit socialni

rozmér kvality Zivota a soustfedi se hlavné na domény emocnich
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a fyzickych omezeni roli pacienta, jeho bolest, duSevni dimenzi Ci
vitalitu (Kalova, Petr 2004; 102 — 103).

Ukazalo se, jak spolu s uspésnosti IéCby stoupa i pocet problému,
které Ize do kategorie kvality Zivota zaradit, proto se o kvalitu
Zivota zaCala vefejnost i Iékafi vice zajimat (Kfivohlavy 2002;
163). Podle vyzkumu, ktery se =zabyval kvalitou Zivota
transplantovanych lidi (po akutni cirhéze jater), je doména kvality
zivota z hlediska fyzického zdravi ovlivnéna vice nez doména
psychosocialni, jelikoZz uzkosti a deprese mizi jiz v prvnim roce po
transplantaci, zlepSeni fyzické stranky a spokojenosti pacienta se
objevuje az takrka po péti letech od zakroku (Frarikova 2009;
262).

V poslednich deseti letech se termin kvalita zivota objevuje
v rliznych souvislostech a disciplinach, pfedevSim v psychologii,
sociologii, kulturni antropologii ¢i mediciné. Sociologové se
soustfedi na kvalitu zivota nejenom v ramci jedné populace, ale i
napfi¢ kulturami a hledaji determinujici faktory. Psychologové se
soustfedi na subjektivni vnimani jedinci a mediciné se termin
spojuje s poskytovanou zdravotnickou péci a zdravotnickymi
programy. Pro termin kvality zivota existuje nékolik definic, ale
neexistuje ani jedna, ktera by byla v8eobecné pfijimana. Kvalitu
Zivota muzeme v Castych pfipadech nahradit pojmy jako socialni
pohoda (social well-being), socialni blahobyt (social welfare) nebo
lidskym rozvojem (human development). Ani jeden z téchto pojm
vSak nelze brat za ekvivalent terminu kvalita zZivota. Na té
nejobecnéjSi roviné lIze kvalitu Zivota chapat jako dusledek
interakci mnoha faktord, at uz socialnich, zdravotnich nebo
ekonomickych (Hnilicova 2005). Tyto faktory spolu néjak interaguiji

a ovlivauji tak lidsky rozvoj. Od 70. let se tento pojem zacal
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pouzivat i v mediciné. Divodem byla potfeba sledovat kvalitu
Zivota pacientd po zdravotnickych zakrocich a kvalita zZivota byla
ovlivnéna zdravim, tedy Ze subjektivni prozivani i pocit zZivotni
pohody je spojovan s nemoci, urazem a léCbou a jejimi vedlejSimi
ucinky. Diky méfeni kvality zivota se lékafum dostalo mnoho
informaci o skuteném stavu pacientl, jejich prozivani nemoci a
zvladani zivota. Medicina se opira o definici WHO, podle které
neni zdravi chapano pouze jako nepfitomnost nemoci, ale jako
stav uplné fyzické, psychické a socialni pohody. Existuji ftfi
discipliny, jak kvalitu Zivota zkoumat, a to psychologicka,
sociologicka a medicinska (Hnilicova 2005). Psychologicky
pristup, se snazi postihnout subjektivni prozivani zivotni pohody,
spokojenosti se Zivotem a Stésti, toto Ize vztahnout i
k sociologickému pfistupu. Sociologické pojeti kvality Zivota se
poji se socialni uspésnosti (status, majetek, vzdélani atd.), ale
zabyva se i dopadem socialnich ¢i socialné-zdravotnickych
program0 na kvalitu Zivota obyvatel. Jde o subjektivni prozivani
jedincova stavu, jeho radosti Ci bolesti a jedinec sam sebe
hodnoti, do hry vstupuji hlavné jeho hodnoty (Kfivohlavy 2002;
163 — 164).
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2.2 Problémy, jimiz se zabyvaji sociologové

2.2.1 Cerny trh s organy
Transplantace neni brana pouze pozitivné, tedy jako mozna

zachrana a zkvalitnéni zivota lidi, ale je spojovana i s raznymi
druhy nerovnosti. Tyto nerovnosti pochazeji z historie, stejné tak i
ze soucasnosti, nejsou vSak jedinym negativnim bodem
v transplantaénim odvétvi. S transplantaci souvisi i globalni
uroven distribuce organl, kdy jdou organy zvice & méné
rozvinutych zemi k darcim ze zemi vice rozvinutych a tedy od tél
zdravych ktélum nemocnym (Kierans 2011: 1472). Nancy
Shepher — Hughes (2000) mluvi o tzv. ,transplantaéni turistice®, o
globalni dopravé organu. Varuje pfed ¢ernymi trhy, jelikoz pfibyva
poCet organu, které jsou lidem odebrany nelegalné a navic za
finanéni odménu®. Darcovstvi organd neni jen znamkou solidarity,
ale spolu s ni se objevuji rozdily, mezi chudobou a bohatstvim,
chudi prodavaji ¢asti svych tél tém, ktefi si mohou jejich Casti téla
dovolit koupit. Prodavajicimi jsou lidé z méné rozvinutych zemi a
jejich organy putuji do industrializovanych statd (Waldby, Mitchell
2006; 8). Takové pfipady se vyskytuji ve statech jako je Brazilie,
Indie &i Filipiny, v nichz jsou organy brany ¢asto i nedobrovolnym
darcim, c&asto détem =z ulice, bezdomovcum, ale i vézium
(Kierans 2011: 1472). Nancy Schepher — Hughes nazyva
komodifikaci téla novou formou moderniho kanibalismu (Schepher
— Hughes 2001; 1). Tim, co vedlo k rozvoji transplantacni turistiky,
byl nedostatek organt, at uz kvuli nedobrovolnosti organ darovat
nebo neustale se zvySujicim kritériim Kk transplantaci. Lidé
z bohatSich zemi jezdi do zemi chudych pro nakup organi od

chudsSich obyvatel. Ktomuto obchodu v soucCasnosti pomaha i

4 Cerny trh s organy se poprvé objevil v Indii uZ v roce 1985 (Waldy, Mitchell 2006).
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internet a sit’ nelegalnich transplantaci a prodeje organt se tahne
napfi¢ celym svétem (Schepher — Hughes 2000). O nelegalnich
transplantacich organt byl natoden film z roku 2002° s nazvem
Osklivé krasné véci (Dirty Pretty Things). Pravé tento film ukazuje
globalizaci ¢erného trhu od méné vyspélych statu az k vysoce
rozvinutym. Film nazorné ukazuje dvoji politiku statu (konkrétné
Spojeného kralovstvi), na jednu stranu statem regulované
darcovstvi organl, na druhou stranu narustajici rozmér &ernych
trh(, diky kterym se organy Kk pfijemcim dostavaji mnohem
rychleji nez legalni cestou (Waldby, Mitchell 2006; 160 — 161).

VétSina statd prodej organt zakazuje, to v8ak vede k vétSimu
narustu ¢erného trhu, jelikoz rozdil mezi nakupni a prodejni cenou
je markantni.® Takto nacerno zprostfedkované organy vsak
s sebou nenesou pouze velikou finanéni zatéz, ale i spoustu rizik,
kdy jedinci hrozi nejen vazné zdravotni problémy. Organy putujici
do zapadnich zemi jsou Casto pfevazeny v podminkach, které
nejsou v souladu s moralnim jednanim, a Ze operace probihaji
Casto v nestandardnich podminkach, kdy je ohroZen pacientiv
zivot tim, Ze se neprovadi dostateéné testovani organd, ale i
jedincova téla, a s tim se poji rizna rizika, ktera pacienta ohrozuji
na zZivoté. Tento pfistup je vSak Casto odmitan, mysSlenka platby
za organ je velice Casto kritizovana, a pokud se lidé rozhodnout,
organ darovat, Cini tak Casto z Cisté altruistického hlediska. Vule
darovat organ je dana virou. A pouze mala Cast lidi daruje organ
pro financni odménu. Nutné je, aby se udélala jasna hranice mezi

tim, co je dar a co je povazovano jako komodita. Pokud je télo a

° Stejny rok byl skandalné odhalen nelegalni prodej organl v Indii (Waldy, Mitchell 2006).

® Cena nakupu ledviny se pohybuje okolo péti tisic dolar(i, prodavana je az za trojnasobek. U
jater se nakupni cena pohybuje okolo ¢tyF tisic americkych dolar a prodejni cena dosahuje ke
dvaceti dvéma tisicim dolard.
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jeho Casti brano jako komodita, vede to k dehumanizaci lidské
bytosti a ze statusu Clovék se stava status véc (Waldby, Mitchell
2006; 9).

Bylo proto nutné vytvofit narodni i mezinarodni instituci a
legislativu (biomedical commons), jejiz hlavnim zamérem bude
ochrana lidi kvuli navySujici se komodifikaci, a proto je tato
instituce mnohymi pokladana za moralni dobro bojujici za lidskou
dastojnost (Waldby, Mitchell 2006; 136).

2. 2. 2 ldentita jedince a socialni aspekty nemocného
To, co je neodmyslitelné spojovano s transplantaci lidského

organu a souvisejicim zasahem do téla, je otazka identity jedince
a toho, jak mame nase téla chapat. Zda jako to, co se s operaci
zméni nebo to, co zustane zachovano i s novou &asti téla. Podle
Sanner existuji dva koncepty, jak chapat nase téla. Za prve,
bereme télo jako stroj a za druhé mame ovlivnitelna téla. Koncept
téla jako stroje nam fika, Zze mame sva téla brat jako objekty, ne
jako subjekty, naSe téla jsou fyzikalné — biologické véci. Diky
takovéto metafofe bereme nase télo jako celek, ktery se sklada
z jednotlivych Casti a kazda tato Cast je nahraditelna a opravitelna.
Naopak druhy koncept, tedy ovlivnitelné télo, fika, Zze jakmile se
ur€ita slozka, organ, v nasem téle zméni, dojde ke zméné jedince.
Novy organ jedince zméni, zméni i jeho identitu a naSe télo je
brano jako celek, a novy organ tento celek zni€i (Sanner 2001:
1496 — 1498).

Je vSak dale prokazano, Ze to, co se méni po zakroku, neni pouze
fyzicka Cast jedincova téla, ale Ze i duSevni sloZzka osobnosti
prochazi zménou. Jedinci maji strach, Ze se operaci zméni, Ze se
zméni télo i mysl, nikdy nepociti novou ¢ast téla za svoiji vlastni.

Sanner konstatuje, ze se identita jedince béhem operace
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rekonstruuje. Ale zména charakteru nebo identity jedince neni
podminkou (Sanner 2001: 1498). Velikou roli hraje v utvareni
jedincovy identity i Iékafsky personal. Sestry i |ékafi se svymi
pacienty o prib&hu nemoci i transplantace mluvi, snazi se jim
ukazat vSechny mozné uhly operace a probiraji s nimi i jejich
mysSlenky, pocity. Pacient se v3ak mlze povazovat za hybrida,
ktery je neustale pozorovan a testovan, je néCim nebo nékym
omezovan. A Casto se potykaji se samotnou, strachem, ze nikdo
nechce vyslysSet jejich obavy, protoze po transplantaci se uz nikdo

z okoli nezajima, co bude dal (Kierans 2011: 1474).

Co je vSak ve vSech pfipadech béhem pribéhu chronické nemoci
a po zakroku ovlivnéno, je socialni sféra jedince. Ne vSak ve
smyslu, Ze by byl chronicky pacient néjak socialné izolovan.
Naopak pfichazi do kontaktu se zdravotnickym personalem, ¢asto
ma rodinu, partnera, zaméstnani, a proto jsou vSechny tyto
socialni vazby nemoci néjak ovlivnény (Kfivohlavy 2002; 132).
Nejintenzivnéji se nemoc dotyka rodiny. Casto dochazi ke zméné
role v roding, kdy, napfiklad v pfipadé onemocnéni dominantniho
muze, musi jeho roli pfevzit jeho manzelka. To, co se méni
v prubéhu nemoci je i vztah mezi partnery, kdy v fadé pfipadu
dochazi ktomu, Ze se vztahy, po onemocnéni, mezi partnery
zlepsily. Ovlivnén je vSak i vztah mezi détmi a rodigi. Casto se
objevuje v rodinach, kde onemocnél jeden zrodi€l, absence
rodiCovské discipliny, nebo na druhou stranu pocit viny ditéte za
rodiCovu nemoc. Déti v téchto pfipadech €asto upadaji do deprese
a obvinovani. Pravdou tedy je, Zze se rodiny, po onemocnéni
Clena, méni. Rodina je novou skutenosti unavena a pocCet

depresi Clend rodiny se zvySuje (Kfivohlavy 2002; 132 - 134).
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2.2.3 Ubytek darct
V dnesni dobé se pocet transplantaci a pocCet zakrokl neustale

zvySuje, av8ak co se naopak snizuje a ¢eho je v soucCashosti
nedostatek, je kapacita organu, ktera je ¢&im dam tim vice
omezovana, proto spoleCnost vyzyva lidi, aby darovali organy.
Problémem ale je neochota lidi, darovat svij organ, ackoliv
vhodnych darcu je nespocet. Nedostatek organu byl zaznamenan
jiz v pocatku 80. let, kdy bylo nutné, aby byly zavedeny databaze
0 pacientech, darcich i pfijemcich (Waldby, Mitchell 2006; 165 —
166).

Margareta Sanner se ve svém textu vénuje nékolika vzorcum,
které jsou dulezité v rozhodnuti pfijeti ¢i nepfijeti nového organu a
naopak darovani a odmitnuti darcovstvi — 1) mysl a identita
nejsou v organech, neni tedy problém organ dat nebo pfijmout, 2)
strach ze smrti - ochota lidi pfijimat, ale nedavat, 3) ani dat, ani
vzit — téla by se neméla kfizit, doslo by tak ke katastrofé, jedinec
by se stal né€im neznamym, byl by novym organem ovlivhén, uz
by to nebyl on, 4) vira v reinkarnaci — lidé organy nechtéji dat ani
brat, véFi, Zze se znovu narodi se svym zdravym télem, 5) lidé jsou
ochotni dat organ pouze ¢lenim své rodiny, 6) lidé nechtéji dat
ani brat, boji se, Ze by se z €lovéka stal napul stroj (Sanner 2001:
1494 — 1496). S darcovstvi opét vznikaji nové debaty, které se
tykaji etiky a mravnich zasad, Casto diskutovanym navrhem, jak
zvysit pocet organld je moznost darovani organu od lidi, kterym
byla povolena eutanazie, ale i mrtvym novorozencim, ktefi diky
chybgjicim ¢astem mozku na tento problém zemfeli (Obermann
1997: 301). MozZnou alternativou za lidsky organ by mohly byt
zvifeci organy nebo organy umélé. U umélych organu existuji

vSak urcité limity, at' uz z ekonomického ¢i biologického hlediska.
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2.2.4 Pristupy k darcovstvi
At uz se lidé rozhodnou, svuj organ darovat nebo nedarovat,

existuji dva pfistupy, jak k darcovstvi pfistupovat, a to skrze
pfistup socialni a ekonomicky. Socialni pfistup je zalozen na
moralnim principu a pfesvédceni, spoleCnost apeluje na lidi, aby
se chovali altruisticky a organ darovali a tento krok brali jako dar
zivota nékomu druhému. Cilem tohoto pfistupu je ale také vzdélat
lidi, seznamit je s moznosti transplantace a jeji dulezitosti.
Socialni pfistup klade duraz na vztah mezi pfijemcem a darcem.
Na druhou stranu se vSak tento pfistup potyka s kritikou
dobrovolnosti darcovstvi a moznou vidinou skrytych motiv(
(Obermann 1997: 301 — 302).

Druhym pfistupem je pfistup ekonomicky. Tento pfistup bere
Clovéka jako racionalni, sebe-zaméfenou a individualni bytost,
ktera ma specificky zplsob chovani. Tento pfistup neukazuje
jedinci moralni odpovédnost, ale vidinu zisku. Lidé jsou
k darcovstvi presvédceni skrze ekonomické duvody. Proto se
k darcovstvi uchyluji lidé z nizSich tfid a ne ztéch vySSich
(Obermann 1997: 302 — 303). Podle Obermanna se Titmus
ekonomickym pfistupem zabyval a vidi téla jako komodity, které
lze na trhu koupit i prodat (Obermann 1997:303). Otazkou
zustava, co je vlastné krev, zda lidska substance nebo jen
komodita. Waldby a Mitchell (2006) ve své knize také piSi, Ze
lidska krev je brana jako néco, co je mozné koupit stejné jako
jakoukoliv drogu, a proto je naprosto normalni, obchodovat
s ¢astmi tél podle obchodnich zakonl a pravidel (Waldby, Mitchell
2006; 12). Je vSak nutné, aby byla ¢ast téla dana a ne prodana.
Jelikoz pravé ten dar je tim, co formuje kolektivni socialni vztahy
napfi¢ spoleCnosti, jelikoZ dar je zakladnim krokem k solidarité ve
spole¢nosti (Waldby, Mitchell 2006; 14).
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2.2.5 Waiting list — Cekaci listina

Podle Andersona s Barnettem Ize €ekaci listinu a cely darcovsky
systém brat i jako poCatek a dusledek Cernych trhd, jelikoz diky
tomu, Ze se lidé na Cekaci listiné pohybuji a nemusi se organu
dockat, uchyluji k tomu, Ze pro né dllezity organ shani jinou nez
legalni cestou (Anderson, Barnett 1999; kap. 1). Pravé tzv. waiting
list je jednim z ddvodU vzniku €erného trhu s organy, jelikoz diky
novym moznostem v mediciné stoupa pocet pacientd, pro které je
transplantace organu moznou zachranou, a organy jsou prvotné
davany lidem s nejvétSim rizikem umrti. Spolu s naristem poctu
pacientll se ale zpfisfiuji i kritéria, ktera jsou pro transplantaci
nezbytna. Napfiklad ve Spojenych statech bylo nutné vytvofit
databazi pacientu, aby se organy dostaly k lidem, ktefi je potfebuji
vice nez ostatni. Waldby s Mitchellem ukazuji i opaény nahled na
véc, kdy s timto nazorem nesouhlasil doktor Barry Jacobs, ktery
prosazoval pravidlo trhu, kdyz by mél zdravotnicky systém
fungovat jako trh, zbozi by se tak dostalo od prodejce
k nakupCimu a byla by tak naplnéna mysSlenka nabidky a
poptavky, tedy kdo potfebuje, ten dostane, koupi. Nazor byl vSak
striktné odmitnut Gorem, ktery vidél trh jako néco, co povede
k lidské dehumanizaci a otroctvi (Waldby, Mitchell 2006; 166). Trh
by jinak vedl ke komercionalizaci transplantaci a organy by byly
pokladany jen za narodni zdroj, kterym by se zachovalo verejné
dobro statu. Pouze dobrovolné darovani organu povede

k zachovani lidské dlistojnosti viastnich t&l.”

” Publikovano v &lanku U.S. Task Force an Organ Transplantation 1986; 9 — 29
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Prvnim a zakladnim kritériem pro transplantaci, je dostat se na
Cekaci listinu. AvSak cekaci listina neni zacCatkem pfipravy
pacienta na transplantaci, je jen jednou z dalSich fazi pfipravy.
Aby se ale pacient na tuto listinu dostal, musi nejdfive podstoupit
vSechna mozna vySetfeni, ktera stoprocentné odhali diagn6ézu a
pfi€iny nemoci (Trunecka, Adamec 2009). Pacient se musi dostat
na takovou bodovou hranici, aby byl jeho stav oznaCen za velmi
vazny a mohl byt tedy do listiny zafazen. Byt na listiné ovSem
neznamena jistotu transplantace. Jedinci na listiné stoupaji a
klesaji v zavislosti na jejich zdravotnim stavu, existuji ale i dalSi
kritéria, diky kterym pacient stoupa nebo klesa v pofadi na ¢ekaci
listiné. To je vzdy spojeno s obrovskym stresem, aby se jedinec
na listiné udrzel, aby organ vibec dostal. Za nejCasté&jSi kritéria
jsou brana dlouha Cekaci doba, nizky vék Ci rodiCovstvi, velikou
roli hraje i socialni zazemi pacienta (Browning, Thomas
2001:853).

2.2.6 Organ jako dar
To, co transplantace ovlivhuje, je nejen zivot konkrétniho jedince,

ale ovlivni témér kazdou sféru, at uz rodinnou, ekonomickou nebo
tu obCanskou. Pro operovaného €lovéka neni novy organ pouze
zachranou zivota, ale novy organ znamena dar Zivota a Casto i
nutnost tento dar oplacet (Kierans 2011: 1474). Transplantace je
mnohymi chapana jako dar a darovani je brano jako proces a
Marcel Mauss (1999) pojmenovava ftfi sféry obdarovani, tedy dat,
brat a oplacet. Pravé teorie daru mize pomoci nejen pfijemcim,
darcum, ale i rodinam obou u€astniku pfi vyrovnavani se s tézkou
situaci. S Maussovym darem se poji ucta, povinnost, ale i respekt.
Diky daru vznikaji i nové vztahy (Gill, Lowes 2008: 1608 — 1609).
Teorie Maussova daru je v8ak mozna pouze u zivych darcu.

Pfijemce mulze tento dar oplacet, nejCastéji skrze dékovné
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anonymni dopisy. Mohou vznikat i nové vztahy, utvafi se socialni
odpovédnost a davéra k ostatnim lidem, skrze dar se utvari
verejné blaho (Waldby, Mitchell 2006; 16).

Darovani organu Ize brat i jako formu altruismu. Existuji dva druhy
altruismu, generalizovany a omezeny. Pod pojmem
generalizovany altruismus se mysli fakt, Ze jsou organy brany jako
spoleCenské zbozi, kdy jde o dobro pacienta, ale i spole€nosti.
AvSak u generalizovaného altruismu se objevuje problém, diky
neexistujicim vztahium mezi darci a pfijemci, a to v otazce
legalnich odebirani organu, at uz jde o mrtvé nebo Zivé darce.
Druhym altruismem je omezeny altruismus, kdy jde o osobni dar
darce pfijemci. Tento typ altruismu plati u transplantaci ledvin,
jelikoz nejde o mrtvé darce a darci daruji ze své vlastni vlle a
vznika vztah mezi obéma stranami (Boas 2011: 1383). Darce tim,
Ze organ daruje, ukazuje svoji solidaritu, empatii a hlavné
odhodlani obétovat se pro zdravi a zivot druhého (Waldby,
Mitchell 2006; 8).
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3. METODOLOGICKA CAST
JelikoZz se jedna o slozité téma a bylo velmi naroCné sehnat

respondenty, ktefi maji se zakrokem zkuSenost, a kdy se
prozivani lidi lii pfipad od pfipadu, zvolila jsem proto jako
nejvhodnéjsi metodologii pro svlj vyzkum pravou pripadovou
studii, ktera se soustfedi nejen na skupiny lidi nebo systémy, ale i
na jedince (Brown 2008; 2). Hlavni vyzkumnou otazku, kterou
jsem si polozila, bylo, jak aktéfi s pfimou zkuSenosti vnimali
prubéh nemoci a transplantaci samotnou. Na tuto otazku
odpovidam na zakladé hloubkové analyzy dvou pfipadu zen, jez
prozily transplantaci jater a ledviny. Pivodné bylo mym planem
sehnat minimalné tfi participanty, ovdem kvuli naro€nosti tématu,
nahlé hospitalizaci a Casté neochoté lidi, z mozné etické
naro¢nosti tématu, podilet se na mém vyzkumu, se mi nakonec
podafilo provést rozhovory pouze se dvéma Zenami, které byly
ochotné se vyzkumu ucastnit. Diky tomu, Ze jedna z participantek
je ma blizka pfibuzna, méla jsem moznost ziskat detailni popis
toho, co se délo a dostala také mnoho materialu, jako napfiklad
¢lanky z novin a Casopisu, ve kterych se o participantce psalo,
nebo fotografie pfed a po transplantaci. Podle zaznami
prazského IKEMu, kde obé participantky podstoupily
transplantaci, byl za rok 2012 zachranén nebo zkvalitnén Zivot
témér 380 pacientim (voperovano 396 organu), a to détem i

dospélym, diky Zivym i zemrelym darcam.®

S ohledem na obtiznost tématu, ktera byla zt€zovana i zdravotnim
stavem lidi, ktefi se chtéli na mém vyzkumu podilet, jsem nakonec

uskuteCnila pouze dva hloubkové rozhovory o témér shodné délce

® data byla ziskana z ¢lanku, ktery obsahoval poskytnuté informace feditelem IKEMu, dostupné
na: http://www.ezdrav.cz/transplantace-v-ikem-vyjimecny-rok-2012-a-ne-zcela-optimisticky-
vyhled-na-rok-2013/
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(45 — 50 minut). Empiricka ¢ast mé prace je tak spiSe jakousi
vyzkumnou sondou do problematiky. Jednou z moznosti, jak
v budoucnu ziskat vy$Si pocet respondentl, by bylo soustredit se
na vice nemocnic, v nichz existuji transplantacni centra, tedy

nejen na IKEM, ale i na menSi zafizeni.

Pod pfipadovou studii Ize zahrnout 1 pfipady Casto
charakterizované jako specifické az extrémni. Principem
pfipadové studie (case study) je zaméfeni se na podrobny popis
pfipadu, ve kterém jde o hlubSi pochopeni, nové vyznamy a
pribéh lidi (Stake 1978; 6 - 7), a kde vystupuji lidé s né&jakymi
spoleCnymi charaktery. Do mého pfipadu spadaji lidé, v pfipadé
mého vyzkumu dvé ZzZeny, které podstoupily vazny zasah do
lidského téla, pfesnéji transplantaci Zivotné dulezitého organu.
Hloubkové rozhovory byly zvoleny hlavné proto, abych diky
kladenym, Casto velmi detailnim otazkam, zjistila reakce lidi na
jejich zkuSenosti, pocity a prozitky (Cresswell , John 2007; 132)
Cilem otazek je ziskat pfirozené a emotivni odpovédi na to, co se
délo a jak zeny nemoc a zasah do téla prozivaly (Hendl, 2008;
168).

3.1 Definovani vyzkumného vzorku

Muj vyzkumny vzorek se skladal z konverzacni partnerky lvany
(ma pfibuzna), ktera ma pfimou zkuSenost s transplantaci jater a
pani Janou, ktera ma také primou zkuSenost, ale s transplantaci
ledviny. Obé Zeny jsou vice nez dva roky po operaci. Mym
zameérem téz bylo, aby lidé nebyli vice jak Ctyfi roky po
transplantaci, jelikoz jsem se obavala toho, abych ziskala pfesny
popis prubéhu a vnimani nemoci i operace samotné, coz by
mohlo byt ovlivnéno pravé Casem, ktery jiz od transplantace

ubéhl. Konverzacni partnerku Ivanu jsem kontaktovala osobné, ta
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s rozhovorem a ucasti na mém vyzkumu souhlasila a pani Janu
jsem kontaktovala skrze lvaninu znamou. S pani Janou jsem se
dale domlouvala prostfednictvim emailu, v némz jsme se
domluvily i na moznych terminech rozhovoru. Po sestaveni
privodniho dopisu jsem ho obéma informatorkam dala k pfecteni,
aby byly informovany o tom, ¢eho se vyzkum tyka, téz byla
v potaz brana eticka otazka. Obé dvé konverzacni partnerky mi

ucast bez jakychkoliv problému pfislibily.

Prvni rozhovor probihal v pulce listopadu roku 2012 u konverzaéni
partnerky lvany, druhy rozhovor byl domluveny na zacatek
prosince u pani Jany doma, bohuzel ale onemocnéla, a proto
jsme musely zvolit méné osobni, ale prfesto spolehlivou
komunika&ni moznost, tedy skrze program Skype. Kontaktovani
participantku skrze Skype mélo tu vyhodu, Ze Jana mohla byt ve
svem prirozeném prostfedi, ani ona, ani ja, jsme nemusely nikam
dojizdét, a presto jsme se mohly vidét. Velikou nevyhodou byla
neosobni interakce a nepoznala jsem ani prostfedi, ve kterém Zije.
U lvany bylo jednodus$si sledovat jeji reakce na dané otazky, jak
ménila vyraz obliCeje pfi néjaké citové zavaznéjsi otazce. U obou
pak nebylo slozité vypatrat, kdy délaly vyznamnéjsi pomlky v
odpovédich, kdy o odpovédi dlouho pfemyslely, nebo pfi jakém
tématu byly vidét znaCné silné emoce na Kkonverzacnim
partnerovi.® Cely rozhovor jsem si nahravala na diktafon, délka
rozhovoru u obou konverzacnich partneru trvala okolo 45 — 50
minut. K rozhovoru i vyzkumu mi informatorky poskytly ¢lanky i
fotografie, které byly pofizovany v prubéhu nemoci a po

transplantaci.

® Sougasti rozhovoru bylo i délani si terénnich poznamek, které mi pomahaly k lepSimu
zorientovani pfi pokladani otazek, pfi ujistovani se v odpovédich a pfi pfepisech rozhovoru.

32



3.2 Etické zhodnoceni

Z davodu citlivosti a zavaznosti tématu bylo velmi nutné, zvazit
otazku etiky. Ddulezity byl informovany souhlas obou
konverzacCnich partnerek, ktery mi nedali pisemné, pouze ustnég, a
obé informatorky nevyzadovaly anonymizaci. Jané i Ivané jsem
vysvétlila, Ze toto téma muize byt pro né emocné narocné, dostaly
jsme se i k otazce pfipadného umrti konverzacéni partnerky, kdyby
se nenasel darce, Ci se operace nepovedla, bylo tedy nutné ziskat
souhlas i s takovymto typem otazek a odsouhlaseni, Ze jim takové
otazky nebudou vadit. Problém nenastal ani v pfipadé, zda jim
nebude vadit, ze si rozhovor budu nahravat. Jediné, o co mne
pozadaly, bylo, aby si mohly rozhovor pozdéji precCist. To jsem jim
samoziejmé slibila. Informovala jsem obé i o tom, zda jim nebude
vadit, pokud si béhem rozhovoru budu délat poznamky o tom, co
fikaji, zaznamenani vyrazu tvare, pomlk v miluveni, dlouhém

premysleni. Ani v tomto pfipadé to nebyl problém.

Emocni naroCnost nespocCivala pouze na strané informatorek, ale
minimalné ze stejné miry i ze strany zkoumajici. Z divodu
citlivosti a mé blizkosti k tématu, jsem se dostala do faze, kdy mi
psani a cely vyzkum délal veliké problémy. Moznym vyrovnanim
se s naro€nosti tématu by byl vyzkumny denik, tuto formu jsem
nevyuzila a spiSe se svymi pocity svéfovala svému okoli, které mi
davalo i zpétnou vazbu, podporovalo v praci a dodavalo odvahy, a
také skrze psani a ponofovani se do tématu jsem se od tématu

témér odpoutala a bylo mozné vyzkum dokongit.

To, Ze se jednalo o informatorku, ktera byla z mého blizkého
okoli, mélo své vyhody i nevyhody. Jako nevyhodu beru emocni

narocnost, avSak velikou vyhodou byla mozZnost nahlédnout do
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jejiho prostiedi, zivota a sledovat faze nemoci, prubéh

transplantace a Zivot po operaci.
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4. EMPIRICKA CAST

4.1 Analyza dat

Jako vhodnou analyzu ke svému vyzkumu jsem zvolila tematickou
analyzu dat, kdy cilem analyzy bylo hledat vyznam dat a
pravidelnosti, snazit se dat smysl nashromazdénym udajim z
pfipadové studie (Hendl, 2008; 226). Prvnim krokem analyzy byl
pfepis rozhovoru a terénnich poznamek do lépe Citelné formy, a to
do poditace. Po pfepisech obou rozhovorl jsem zacala s pro mne
nejjednodussi moznou analyzou, tedy Cist oba dva rozhovory
neustale dokola a hledala jsem souvislosti, stejné vypovédi v obou
rozhovorech, hledala jsem klicové pojmy, které jsou spole¢né pro
oba rozhovory a nakonec i spole¢na témata a souvislosti mezi

nimi.

4. 1. 1 Zivotni pfibéh zen — Pfred transplantaci
Vyzkumné rozhovory se zaméfovaly na to, jak informatorky

konstruuji svUj Zivot s ohledem na prodélanou transplantaci. Obé
Zeny prozivaly normalni Zivot, chodily do prace a zazivaly
kaZdodenni starosti a moznost, Ze by se mohla objevit hemoc,
ktera povede az k poslednimu kroku moznosti zachrany zivota,
neexistovala. Pani Jana je matkou dvou déti a az do téhotenstvi
nemeéla nikdy s ledvinami problém. Prvni komplikace se objevily
po tom, co se snazila pomoci cvieni shodit poporodni kilogramy.
Problémy zacaly nejprve ledvinovymi kolikami a po nutnych
vySetfenich odeSla z nemocnice s diagnézou polycystézy obou

ledvin.
Tazatelka: ,A jak se na Va$i nemoc pfislo?“

Jana: , asi ve svych 26 letech jsem se snaZila shodit nabrana Kila,

ktera prisla s téhotenstvim. No a pfisly prvni koliky. Po vysetfenich
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mi zjistili polycystézu obou ledvin. Tu nemoc jsem podédila po

svém ofci.”

Stejné jako Jana ma i lvana dvé déti. O své nemoci nevédéla a
zadné vétsi problémy nikdy nemivala. Po zméné feditele Skoly,
kde byla vychovatelkou, bylo nutné podstoupit povinnou lIékafskou
prohlidku. VSe zacCalo zvySenym krevnim tlakem, proto lvana
musela podstoupit nékolik vySetfeni, ktera nakonec odhalila, Ze

ma v sobé vice nez 15 let Zloutenku typu C.

lvana: ,na nemoc se pfis§lo vroce 2004. ... museli jsme na
preventivni prohlidku, kde mi nabrali krev a Zzjistili, Ze mam Spatné
Jaterni testy.. nastoupila jsem do nemocnice v Pfibrami, kde

hloubkovymi testy zjistili, Ze mam Zloutenku typu C.*“

Jelikoz Ivana nemohla svoji nemoc podédit, jako tomu bylo
v pfipadé Jany, patrala po puvodu své nemoci, pfi€iny hledala
nejen na internetu, ale mluvila o nemoci i se svoji lékarkou,
nakonec dosSla k zavéru, ze ji bacil musel byt napichnut po

porodu, kterym probéhl cisafskym fezem.

Ivana: ,...jedina moznost je, Ze mi byl bacil napichnut pri
cisafskem rezu.... vzpominam si, Ze primar rekl, Zze jsem né€jak

zeZloutla,,,”

Obé dvé zZeny od zjisténi jejich nemoci cekalo nespocetné
mnozstvi vySetieni, Iékarfskych zakrokl. Kazdy Iékarsky zakrok
bral obéma zenam energii, coZz velmi ovlivnilo jejich osobni Zivot.
Kierans (2011) se ve svém textu vénuje pravé zmeéné zivota a
tvrdi, Ze zakrokem je ovlivnén nejen pacient, ktery zakrok
podstupuje, ale nemoc a operace ovliviiuje celou rodinu pacienta
a spolu s tim i nékolik dalSich sfér jedincova zivota. Podle ni se

pacienti Casto potykaji se samotou, strachem z toho, Zze nikdo z
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okoli nebude chtit vyslySet jejich obavy, pocity a mysSlenky
(Kierans 2011; 1474). To, jak pacienti na sebe a svoji hemoc
nahlizi, je ovlivnéno rodinou, prateli a Iékafi. Tomu se vénuje text
Mikea Buryho, ktery mluvi o ,llness narratives®, pfibézich
pacientll o tom, jak se pacienti se svoji nemoci vyrovnavaiji, jak ji
v bézném Zzivoté zvladaji, jak o ni smysli, vypovidaji a snazi se
s ni vyrovnat (Bury 2001). Zda nemoc berou jako trest za néco, co

provedli nebo jako zivotni osud, ktery jim byl pfedurcen.

Stejné tomu bylo i u Jany a lvany. Obé dvé partnerky citily
ohromny strach, nejen z toho, co s nimi bude dal, ale také z toho,
jak bude reagovat rodina na novou situaci a skute¢nost, ze je Clen
rodiny ve vazném stavu, a jak bude rodina dal fungovat a s jejich
strachem a obavami se vyrovnavaly rizné. Bury ve svém textu
uvadi pfiklad pani Fieldoveé, ktera nechtéla byt vidéna svym
okolim jako nemocna zena, snazila se byt nezavisla na okoli a mit
vSe v poradku, soustfedila se na uklizenou domacnost a chtéla byt
respektovanou osobou. Chtéla se citit tak, Zze je to pofad ona a
okoli ji jako normalni bralo (Bury 2001; 275 — 276). Pani Janu Ize
prirovnat k pani Fieldové, i ona se snazila s nemoci vyporadat
sama a na l|ékafska vySetfeni jezdila tajné, chtéla zvladat
domacnost i praci. Bala se toho, Zze kdyby se jeji rodina dozvédéla
o vaznosti nemoci, selhala by v jejich oCich jako matka, ktera se
nebude moci o rodinu dale starat. Citila se tak, jako by své okoli
jako Zena zklamala, jelikoz selhala ve své roli matky, ktera se ma
o rodinu starat, a okoli i rodina ji pfestane brat takovou, jakou

byvala pfed nemoci.

Tazatelka: ,A jaka byla VaSe reakce na skutecnost, co Vam lékari

sdélili?“
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Jana: ,KdyZ mi byla tato diagnéza sdélena, byla jsem v Soku,
protoZe jsem vidéla, co tato nemoc obnasi. OvSem do posledni
chvile mé ani nenapadlo, Ze by mé nékdy v budoucnu Cekala
transplantace. Prosté - jsem néjakym zplisobem nemocna, ale
kdo neni... a postupem se mi zac¢ala zhorSovat hodnota kreatinu.
Dostala jsem tedy doporuceni na urologii do IKEMu, a mné
zacCalo postupné dochazet, ze tuto nemoc nerozchodim. Pred
rodinou jsem se snaZila navstévy u lékare tajit — ¢asto neuspésné
— a bagatelizovat vysledky. Selhala jsem, zklamala sebe i okoli —

to byly moje pocity. A strach.”

Ivana se naopak snazila se svoji rodinou o nemoci mluvit, ale byla

to rodina, ta se naopak o zhorSujicim se stavu bavit nechtéla.

Ivana: , Rodina hlavné chtéla, abych se vylécila, byla v poradku,
ale nikdy jsem tak nestavéla na tu mozZnost, jak na to budete
reagovat, nebo neco takoveho, vzdycky kdyz jsem se tak néjak
snazila rict, ze tu moznost je, zahanéli moje myslenky vétou, ale
mami nepfehanéj to, nebo je to tak, vid’? Neprehanéj to, to bude
dobry, takze si myslim, Ze sami nechtéli o tom hovorit, bali se

toho, nemuzu do dneSka posoudit, jak na to reagovali.*”

U Ivany bylo jasné, Ze nikdo z jeji rodiny, ji nemUze organ darovat,
ale u Jany tato moznost byla. Jana byla proti tomu, aby ji nékdo

z rodiny organ daroval, sdélila mi:

Jana: ,radegji bych umrela, nez aby mi organ daroval nékdo

z rodiny.*”

Obé Zeny pred rodinou tajily, jaky maji z budoucnosti strach,
nechtély pfed rodinou davat najevo, kdyZ jim nebylo dobfe, mély
bolesti. VSechen strach nosily v sobé, aby nepfidélavaly starosti
jejich blizkym.
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lvana: ,Hlavné jsem je tim moc nechtéla otravovat, nebo jim tu furt

friukat a brecet, Ze se toho bojim.*

4. 1. 2 Pokus zachranit organ
Obé Zeny se o nemoci dozvédeély relativné brzy, bylo tedy mozné

organ jistymi zpusoby zachranit, zbavit se nemoci, aby nebyl

nutny posledni krok, transplantace.

Ivana: ,Transplantace se déli na dvé roviny, a to vice a méené
rizikové. Pod méné rizikovou kategorii spadaji transplantace
ledvin, do té vice rizikové kategorie patfi transplantace srdce nebo

jater.”

Obé Zeny tak podstoupily, alespori medicinsky vymezeno, odlisné

druhy transplantaci.

S narGstem nutnosti transplantaci vSak klesa poc€et darct a na
tomto zakladé se zpfisfuji i kritéria pro operaci (Schmidt, Lim
2004: 2174 — 2175). A proto se |ékafi snazily obéma zenam
pomoci jinak, nez je pouze pfipravovat na moznost transplantace,
jelikoz se béhem nékolika let jejich zdravotni stav neustale
zhorSoval, doktofi se snazili dat obéma zenam jinou Sanci se
uzdravit, ale bezuspésné. U pani Ivany to byly tfifazoveé injekeni
kury, které ale velmi Spatné snasela a nakonec doslo i k tomu, ze
byla nucena opustit své pracovni misto. Bury ve svém textu piSe,
Ze sférou, ktera je také dlouhodobou nemoci ovlivnéna, je
pracovisté pacienta. Pacient, ale zaroven zameéstnanec je nucen
zvladat své pracovni povinnosti a zaroven se vyporadavat se svoji
nemoci (Bury 2001; 273). A to lvana, jako vychovatelka ve Skolni
druziné, kde se starala o nékolik déti, nezvladala a bylo tedy

nemozné Vv jejich stavech, kdy ji bylo opravdu Spatné, se starat o
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malé déti. PfiSla tak o praci, kterou milovala a byla né¢im, co ji od

mySlenek na nemoc odpoutavalo.

Ivana: ,...no navrhovanou lé¢ebnou metodou byla, injekcni kura,
kdy jsem si kazZdy tyden pichala injekci s latkou proti Zloutence
typu C, byla to tzv. trifazova metoda — injekce a plus dalSi léky
(rano, poledne a vecer). JenzZe ja jsem tu lIé¢bu nesnasela, bylo mi
hrozné Spatné, zvracela jsem, nemohla jsem, jelikoZz jsem byla
vychovatelkou ve skolni druziné, méla jsem tam denné tricet deti,

tedy zabér na nervy...”

Pani Jana podstupovala nékolikrat tydné dialyzy, béhem IéCby
vSak naopak od lvany do prace chodila, ale stejné jako ona
snasela pokus o IéCbu velmi Spatné. Jak sama pfiznala, byla
z |éCby a nezvladani své role matky tak nestastna, Ze myslela i na
sebevrazdu, nezvladala pinit povinnosti, které se pojily k jeji pfijaté
genderové roli. O rodinu se béhem IéCby a transplantace staral
manzel, zastoupil ji v jeji roli a kvili tomu se citila Spatné, celé
vikendy, které drive patfily rodiné, se podfizovaly ji a jeji 1éCbé,
vikendy travili v nemocnici. Za jeji mySlenky se ale pozdéji velmi

stydéla, kdyz vidéla, kolika lidem je mnohem hif nez ji.

Jana: ,V 48letech se moje vysledky rapidné zhorsily, byla jsem
strasné unavena a casto zvracela a do pece me prevzalo
dialyzacni centrum. Po jedné z kontrol jsem hned druhy den byla
nucena nastoupit na dialyzu. Priserny Sok, do té doby jsem Cekala
na nejaky zazrak a zazracné zastaveni postupujici nemoci. Ze
zacatku jsem Zila jako v podivhém snu a uvaZovala o tom, Ze

Zivot vzdam — bylo mi strasné zle..”

»--. 3X tydné na dialyzu a druhy den jsem se citila jednou lépe
jednou hare. Ovdem na dialyze vidite lidi s cukrovkou, bez
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koncetin a zaCnete se strasne stydet — vzdyt' vy jste proti nim v
podstaté zdrava. To prece musite zvladnout. Rodina pfi mné
stala, velikou oporou mi byl manzel, i kdyZ jemu moje nemoc
hodné zménila Zivot. V noci mé vozil zdialyzy domd, volné

vikendy neexistovaly. Stale se o mé bal...”

Velikou roli, béhem nemoci a zarazeni na Cekaci listinu, hraje i
socialni zazemi pacienta (Browning, Thomas 2001:853). A to je

pfipad pani Jany, ta vidi nejvétsSi oporu prave v rodiné.

4. 1.3 Zivot na éekaci listiné

Prvnim a zakladnim kritériem pro to, aby pacient dostal novy
organ je, dostat se na Cekaci listinu. Pacient musi nejdfive
podstoupit vSechna mozna vysSetfeni, ktera stoprocentné odhali
diagndzu a pficiny nemoci (Browning, Thomas 2001:853). Kritéria,
ktera by méla rozhodnout o tom, kdo se na listinu dostane a kdo
dostane organ jako prvni, jsou Siroce diskutovana nejen na
vefejnosti, ale i mezi odborniky na klinikach. Za kritéria je
zodpovédny tym odbornikl, ktefi by méli byt nezaujati a nebrat
v potaz rasu, pohlavi nebo pacientlv status. (Browning, Thomas
2001). Byla navrzena i dalSi kritéria, ktera by méla byt rozhodujici,
a to 1Q pacienta, nezavislost jedince a jeho aktivita. V soucasnosti
jsou nejcastéjSimi kritérii dlouha Cekaci doba, nizky vék pacienta
nebo rodiCovstvi. NejdulezitéjSim kritériem by vSak méla byt
jedincova prognéza, tedy okamzita potfeba vymény organu
(Lucey, Brown etc. 1997). Studie Browninga a Thomase (2001)
prokazala, Ze vefejnost je naklonéna myslence, aby pfednost
dostal ¢loveék, ktery je na Cekaci listiné uz delSi dobu a roli by mél
hrat i vék a rodiCovstvi. Co podle laické vefejnosti roli vibec
nehraje, je status, zaméstnanost a pohlavi (Browning, Thomas

2001). Ackoli je v dnesni dobé transplantacni medicina na vysoké
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urovni, v mnoha Castech svéta se pacient svého organu nedocka,

I kdyz se na listinu jiz dostal.

Na transplantaCni medicinu se lze také divat foucaltovskym
prizmatem. Foucalt se zabyva disciplinaci lidskych tél, kdy lze
nase vlastni téla brat jako objekty a terCe moci. Nase téla jsou
disciplinovana, nase télesnost je uvnitf moci, ktera urCuje, jak maji
nase téla vypadat. Vznika tak urcity druh biomoci a diskurs zdravi
je jakousi technologii, jak nasSe téla disciplinovat. Disciplinarni moc
se soustfedi na lidské télo a cilem je télo vytvarovat do podoby,
ktera bude odpovidat méfitkim normality. Téla musi byt poslusna,
aby mohla byt ménéna a vylepSovana (Foucalt 1979). Podle
Zuzany Parusnikové, ktera se ve svém textu zabyva napfiklad i
dvojim pdélem biomoci, Ize télo charakterizovat jako terC a zaroven
vytvor klinického pohledu, kdy se Iékafska disciplina snazi
formovat zdravou identitu jedince, ke které slouzi nové
technologie, umoznujici pravé i transplantaci organu (Parusnikova
2000; 134).

Tuto myslenku Ize vztahnout i na obé dvé participantky. Aby se
Zeny na Cekaci listinu dostaly, muselo dojit ke zméné jejich tél,
aby odpovidala danym kritériim, ktera jsou pro transplantaci
nutna. U Jany i lvany bylo nutné, vytrhnout nékolik zubu z divodu
vyhnuti se infekcim, coz bylo velikym zasahem do psychiky obou
Zen. Stydély se usmivat, aby se lidé nevyptavali, co se jim stalo.
Ivana se svého okoli i stranila, aby nemusela mistnim lidem

vysvétlovat, co ma se zuby a proc¢ si neudéla nové.

Ivana: ,, Porad se mé na to ptali a ja uz neméla silu jim opakovat

porad dokola, pro¢ mi byly zuby vytrzeny.“
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Byla vSak i dalSi omezeni, kterym se Zeny nevyhnuly, at' uz to byla
otazka stravy, lvana musela zhubnout kilogramy navic, jinak
hrozilo riziko komplikaci, které by mohly kvdli jeji vaze nastat.
Dokud Ivana nezhubla, nemohla byt na listinu zafazena, jelikoz

neodpovidala méfitkim.

113

lvana: “...no omezeni, bylo mi rfe¢eno, ze nesmim pit alkohol,
kourit, brat drogy a musela jsem zhubnout néjaké kilo...Tricet Kilo.

CoZ se mi teda podafilo...bylo i nutné vytrZzeni nékolika zubda...*

Jana: ,To s sebou pfinasi spoustu vysetfeni — ambulantnich i
kratké hospitalizace v nemocnici, bylo to vysilujici a zdalo se, Ze
bez konce. V_-mém pfipadé 30 navstév u lékafe, nejhorsi bylo
vytrzeni nékolika zubd, to byl velky zasah do mé psychiky. Po
roce jsem byla po absolvovani vsech vySetfeni zafazena na

c¢ekaci listinu”,

»-...p0 10ti mésich od zafazeni na waiting list jedno velmi ¢asné
rano zazvonil telefon a lékarka mi sdélila, Ze pro mé maji ledvinu.
Manzel mé odvezl do IKEMu, posledni vySetfeni a krizova
kontrola, nervozita — a oznameni, Ze darce je vhodny. Opravdovy

strach jsem dostala az na sale.”
4. 1. 4 Zivot po zakroku

Lidé, ktefi podstoupili transplantaci organu, neberou novy organ
pouze jako zachranu Zivota, ale novy organ berou jako dar,
druhou Sanci pro zivot (Kierans 2011: 1474). Na pfirovnani organu
jako daru lze vztahnout teorii daru Marcela Mausse. U neZivych
darcu Maussova teorie daru neplati. Mezi darcem a pfijemcem
nevznika zadny vztah, o organu mrtvého nerozhoduje darce sam,

ale jeho rodina. Darce od pfijemce nic neoCekava, pfijemce nema
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Zzadnou moznost darci podékovat. Darce daruje organ, aby
pomohl druhym vratit se k normalnimu Zivotu. Darce ani nemusi
byt nikym osloven, citi naopak hrdost, Ze pomohl druhému a ten
muze diky nému délat véci, které dfive nemohl (Gill, Lowes 2008:
1614). OvSem podle Nancy Scheper — Hughes, kterou ve svém
textu Gill a Lowes zminuji, jde o vztah nerovny, jelikoz jeden
ziskava a druhy ztraci. Maussovu teorii lze vztahnout i na
soucCasnou spolec¢nost. V dnesni spoleCnosti jde o dar zivota a ten
v sobé zahrnuje respekt k darcdim a nese v sobé i dobrovolny
altruismus, ktery je pro spole¢nost prospésny (Gill, Lowes 2008:
1608). Mauss se ve své knize vénuje daru jako néfemu, co se

musi také oplacet (Mauss 1999).

V pfipadé obou Zen vSak toto oplaceni mozné neni. Obé Zeny
darovany organ oplaci vdékem a uctou k darci. A pravé u tohoto
tématu jsem zaznamenala u obou konverzacnich partnerek
nejsilngjsi emoce z celého rozhovoru. Ucta a vdék k darci, ktery
zachranil zivot lvané, které by jinak zbyval rok nebo dva Zivota.
Povinnost starat se co nejlépe o svUj organ a respekt vac&i darcovu

altruismu. To jsou véci, které obé Zzeny se svymi darci spojuji.

Jana: ,Nova ledvina je obrovsky dar, za ktery budu do smrti
vdécna. NepremysSlim nad tim, jak dlouho bude fungovat, jsem
vdécna za kazdicky den, je mi jasné, Ze tu existuje moznost dalsi
dialyzy ¢i transplantace, ale tyto myslenky zahanim. SnaZim se,

abych novou ledvinu neohrozila, a vic udélat nemdzu.”

V pfipadé pani lvany byl novy organ bran i jako socialni bariéra.
Kvdli snizené imunité byla lvana nucena zdrzovat se daleko od
lidi.
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lvana: ,...ano, rukavice, rousky, nevyhledavala jsem vétsi
spole¢nost, navstévu vétsich supermarketu. A kdyZz k nam nékdo
Sel, mé navstivit, tak se ptal, zda jsem v poradku...Nesméla jsem
jist syry s plisni, niva, hermelin, nesméla jsem jist Cervené
pomerance, melouny, grapefruity. Nesméla jsem se zezaclatku
stykat ani s domacimi zvifaty, nesméli byt v byté, venku na dvore
ano, ale ne doma. Nesméla jsem se zdrzovat v prostoru, kde bylo
hodné lidi, nesméla jsem jezdit MHD, coZ u nas na vesnici

nehrozilo, chranit se, jelikoZ je snizena imunita...”

4. 1.5 Zivot s novym organem

Obé dvé partnerky se s novym organem vyrovnavaji dobfe, berou
ho jako novou $anci, ktera ale neni dozivotni'®. Casto se vsak
pacienti potykaji s myslenkou, jestli se s novym organem nezméni
| jejich charakter. Donald Joralemon se touto myslenkou zabyva a
podle néj jsou psychologické i fyziologické pochody bé&hem
transplantace naprosto bézné, jelikoz lidé nevédi, jak se jejich télo
I mysl po operaci zméni. Velikou obavu maji pacienti i z toho, Ze
nikdy nepociti novou €ast svého téla jako svoji vlastni (Joralemon
1995). Nejvice emoéné naroCna je transplantace srdce, jelikoz
srdce s sebou nese silné emotivni a symbolické asociace. Lidé se
boji, Ze s novym organem nebudou normalni, jelikoZz uz nebudou
tim, kym byli pfed zivotem s novym organem, zméni se vztah
k sobé& samym i k ostatnim (Joralemon 1995; 338). Proto vznikaji
v nékterych Castech svéta transplantaCni komunity, které
pomahaji se stakovymi pocity vyrovnat. | v pfipadé mych
konverzaCnich partnerek hrala transplantaCni komunita a

zdravotnicky personal velikou roli. Doktofi i sestry se s obéma

1% hapfiklad Zivotnost jater je v priméru asi 10 let
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Zenami o problémech a Sancich bavili a pfipravovali je na zakrok i

Zivot po zakroku.

Pani lvana se dozvédéla, kdo byl darcem, tedy alespori pohlavi

darce a Casto na svoji darkyni mysli.

Ilvana: ,ja o tom moc nepremyslim. Tak jako, samoziejmé, Ze jsem
se legracéni formou dopatrala toho, Ze mam Zenska jatra,
samoziejmé kdyZ jsou svatky, duSicky, tak na ni vzpominam.
Zapalim za ni svicku. Ale jako nikdy nam identitu nerekli, to jsem
se k tomu jen néjak dostala...i o tom jsem slySela, Ze u nékoho
Jsou jatra doZivotni, Ze teda umre na néco jiného nez na jatra, tak

nejcastéji je Zivotnost jater deset let.”

Pani Jana bere ledvinu jako ,svoji kamaradku®, ne vSak jako néco,
co je jeji soucasti. Presto o darci ale nepfemysli, kvuli vycitkam
sveédomi. Vi, ze nékdo musel zemfit, ale snazi se na tu skute¢nost
nemyslet a novy organ bere jako moznost Zit a citi povinnost,

organ chranit.

Jana: ,S novou ledvinou jsem se sZila, povidam si s ni jako se
svoji kamaradkou. vim, ze darce Ob¢as mne prfepadne mySlenka,
co by muj darce nyni délal, jak by si Zil svdj Zivot....vim, Ze darce
byl velmi mlady/a, ale po bliZSich udajich netouzim..... ale beru to
tak, ze jsem ni¢i smrt nezavinila a Ze mame moznost oba, ja a
cizi ledvin, zit dal a moji povinnosti je Zit tak, aby mi nova ledvina

fungovala co nejdéle.”

,Pokud je tu mozZnost, pouZzit organy od neZivych darcd, je
uzasne, ze toho medicina vyuziva. A smekam pred Zzijicimi darci.

OvSsem sama bych novou ledvinu od Zijiciho darce neprijala.

TéZko bych s tim Zila.”
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Po zakroku se méni nejen fyzicka Cast jedincova téla, ale Ze i
duSevni slozka osobnosti prochazi zménou, neni to vSak
podminkou (Sanner 2001: 1498). U obou mych partnerek doslo
pravé ke zmeéné tykajici se smysleni. Janin pfistup k zivotu se
zménil do takové miry, Ze bere nemoc jako néco, co ji vzalo plany

do budoucna, vzala ji i jistoty.

Jana: ,Mdj pfistup k Zivotu se mym onemocnénim zménil, nemoc
jako by mi vzala plany do budoucna. ...Vim, Ze zitra muzZe byt vie
uplné jinak, proto nemam rada konkrétni plany a ¢asto pouzivam

— uvidime, to se jesté domluvime a podobné. To je ¢as.... ,

Faktem je, ze nemoc dokaze zménit vztahy v rodiné, ale i v okoli

pacienta.

Jana: ,vztahy v rodiné se moc nezménily...rodina ma o mé vétsi
strach nez drfive, a ja jsem jim vdécna, ze mi byli velkou oporou
v dobé mé nemoci i po transplantaci...Moje okoli se ke mné chova
stale stejné, Zadné zmeény nepocituji, celou dobu mi fandili, jak

onemocneni zvladam, a zajimali se, jak se mi dafrilo i dari.”

Také Ivané byla rodina velikou oporou, ackoliv se tématu
zezacCatku velmi vyhybali. OvSem to, co se zménilo, byly vztahy

v jejim okoli, ne vzdy se doCkala jen pozitivnich reakci.

Ivana: ,Moje kolegyné z prace mi jednou vpalila, Zze abych mohla
Zit, musel predtim nekdo zemvit... pfitom ja mohu dostat jatra jen

od mrtvych darcu, kteri s tim pfedem souhlasi...”

Jana prestala planovat do budoucna, Ivana pfehodnotila své
zivotni hodnoty a pfestala feSit maliCkosti a nedokonalosti ve
svém Zivot&. Zivota si naplno uziva a na rozdil od Jany se Ivana

na budoucnost upina.
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Ivana: ,tak jako, drive jsem nemohla pfekousnout, abych neméla
poradné uklizeno na Vanoce, ale ted si fikam, musis se, holka,
Setrit. Spoléham tedy na rodinu, Ze to, co ja neudélam, udélaji oni.
Tedy za mého komandovani, pfipadam si nékdy uz trapné, Ze je
furt jen honim a fikam, udélejte tohle a tohle, Ze ja nemuzu. Ale
nyni se divim tém lidem, ktefi se jako svévolné a dobrovolné
pridavaji svému zivotu dalsi starosti, délaji si zbyte¢né veci. ....co
viastné z takoveého Clovéka tam zbude, z devadesati kilovych
muzu tam zbudou padesatikilové trosky, co sotva tahnou nohy po
chodbach.... Tak si rikam, Ze takové malichernosti, kdyZ jsou lidé

zdravi, tak jsou uplné zbytecné a resi malickosti.”
»---. [€Sim se na vnoucata...snad se jich nékdy dockam*

Obé Zeny jsou nyni témér 3 roky po transplantaci. Jana se vratila
do prace a Zije bézny Zivot. Jediné, co musi, je uzivat léky, coz je
uz dozivotni. Ilvana si musela jeSté témeér dva roky po uspésné
transplantaci pichat injekce s latkou proti Zloutence C, ktera ji i
presto, Ze dostala nova jatra, v téle zustala. Nyni je bez bacilu, do
prace se vSak nevratila. Stejné jako Jana je i lvana nucena brat
dozivotné léky, aby organ pracoval tak, jak ma. Obé Zzeny

pravidelné dojizdi na kontroly.
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5. ZAVER

Cilem mé bakalarské prace bylo podat vlastni pohled dvou
konverzacnich partnerek na transplantaci Zivotné dulezitého
organu. Prace zaméfuje na aspekty vnimani prabéhu nemoci a
transplantace samotné a jak obé zeny popisuji zivot pfed nemoci,

Vv pribé&hu nemoci a po zakroku.

Teoreticka Cast pfiblizuje pojem transplantace, vyvoj a historii a
v neposledni fadé i jeji dulezitost, dale se soustifedi na problémy,
které se stransplantaci poji a jimiz se zabyva souCasna
sociologie. Hlavnimi problémy, které soucasna sociologie, co se
tyCe transplantace, fesi, je otazka jedincovy identity v pribéhu
nemoci a po zakroku a s tim spojeny termin kvality Zivota a
druhym problémem je princip €ekacich listin (tzv. waiting listu) a
pFistupu k darcovstvi, které rozhoduji o tom, kdo dostane organ a
kdy. S Cekacimi listinami je Uzce spojovan pojem cerného trhu,

ktery narusta pravé diky principdm Cekacich listin.

Empiricka Cast je zaméfena na konkrétni vypovédi obou
konverzacnich partnerek — Jany a Ivany. Jejich Zivotni pfibéhy
byly pomoci tematické analyzy rozdéleny do kapitol, které se
vénuji ¢astem jejich zkuSenosti. Prvni kapitola se vénuje Zivotu,
ktery Zeny vedly pfed zjiSténim nemoci a jak jim byla jejich nemoc
zjisténa. Dale se soustfedi na zachyceni jejich pocitd a obav,
které spolu s diagnézou nastaly a jak se s pocitem strachu
vyrovnavaly. Druha kapitola se vénuje popisu toho, jak se Zeny
vyrovnavaly s léCbou, ktera méla transplantaci predejit, kdy lvana
musela opustit misto vychovatelky a Jana se vyrovnavala
s pocitem, Ze zklamala své okoli a nebude okolim brana jako
dfive (napf. Bury 2001). Nasledujici kapitola se vénuje

podminkam, které musely Zeny splnit, aby se dostaly na Cekaci
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listinu, coz byla mnohokrat i zasahem do jejich psychiky a muselo
dojit i ke zméné jejich tél, aby odpovidala danym kritériim. Zde
byla zminéna i mysSlenka Foucalta a jeho disciplinace lidskych tél
(Foucalt 1979). Zbylé dvé kapitoly se vénuji zivotu s novym
organem, jak se Zeny s pfitomnosti ciziho organu ve svém téle
vyrovnavaji a jestli novou ¢ast citi jako soucast svého téla, nebo

néco ,navic”. Soucasti je i téma daru a vdéku vUci darci.

Pomoci tematické analyzy jsem odhalila témata, ke kterym se obé
zeny nejvice vracely. To, co je provazelo celou nemoci i
zakrokem, byl pocit strachu, at’ uz z toho, co bude s jejich Zivotem
dal, ale i strach z toho, zda se po zakroku nezméni at uz vztahy
v rodiné a okoli, ale i k sobé samé. Lze s jistotou fFici, Ze to, co
bylo transplantaci ovlivnéno nejvice, vedle jejich zdravi, je
smysleni. Jana, ktera dfive planovala do budoucna, ted bere Zivot
jako nejistotu a zije ze dne na den. Nikomu nic neslibuje. lvana
naopak od Jany budoucnost vidi jako silu jit dal a o organ
pecCovat. Prestala feSit malichernosti a vice se upnula na své

zdravi.

Z mého pohledu jsou si vypovédi obou Zen v mnoha pfipadech
velmi podobné, at uz se jedna o nutnost zmény jejich tél a snaze
zachranit organ jinak nez transplantacné, jindy naopak velmi
rozdilné, napfiklad v otazce vyrovnavani se se strachem. Obé
spojovala témata strachu, rodinného Zivota, zvladani IéCby a
pooperacni zmény. OvSem kazda se se svym problémem
vyrovnavala rizné. Jana se snazila rodinu pfed svymi problémy
chranit, lvana chtéla s rodinou své problémy sdilet. Ivana byla
nucena praci opustit, Jana v ni zUstala a po operaci se do prace i
vratila. Co se tyCe darct organu, lvana na svoji darkyni Casto

mysli, Jana se snazi na darce nemyslet kvuli vyCitkam svédomi.
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Jelikoz transplantace jsou stale ojedinélym a specifickym, mozna
az extrémnim zpusobem feSeni zavaznych problému, ma prace je
spiSe vyzkumnou sondu, dalSi vyzkum v Ceském prostiedi by se
mél zaméfovat napfiklad na konkrétni faze prubé&hu nemoci
pacientll, jak se citi a vnimaji konkrétni fazi nemoci. Pro
poskytnuti hlubSiho vhledu do problematiky, by bylo nutné sehnat

vice informatort a dokumenta, které byly o pacientech napsany.

Osobné nevidim zadny vétsi rozdil mezi transplantaéni chirurgii
v Ceské republice a zahrani¢i. Nezaznamenala jsem informaci od
svych informatorek ani z nemocni¢niho prostfedi, do kterého jsem
také méla moznost nahlédnout, Ze by se rozhodli pro zahraniCi
jako pro lepSi moznost zakroku. Myslim, Ze transplantaéni centra
v Ceské republice jsou na vyborné urovni a mnohdy presahuiji i
uroven zapadnich zemi, a to nejen diky uspésnosti zakroku, ale i
diky pfistupu lékarského personalu, ktery byl pro obé dvé

informatorky také kliCovym.
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6. PRILOHY

6.1 Rozhovor Ivana
Jak se na tvou nemoc pfiSlo a co bylo jeji priCinou?

— na nemoc se pfiSlo v roce 2004, kdy jako po zméné feditele Skoly
nastoupila nova feditelka a museli jsme vSichni na tzv. preventivni
zdravotni prohlidku. Tam mi odebrali krev, odeslali na vySetfeni no a pak
pani doktorka, shodou jmen Dvofakova pfiSla na to, ze mam néjaké
Spatné jaterni testy. S tou diagndézou se vibec nepocitalo a pfiSlo se na
ni, kdyz jsem nastoupila do nemocnice v Pfibrami, kde mi udélali tedy
hloubkové testy a zjistili, Zze mam Zloutenku typu C.

Vysvétlili Ti, nebo patrala jsi po ptvodu své nemoci?

- po puvodu jsem patrala, jednak v odbornych knihach nebo na internetu.
Potom jsme v rozhovoru s |ékafi promitali a nastinovali situaci, kde jsem k
bacilu mohla pfijit. Protoze jsem neméla jiny nechranény pohlavni styk
nez s mym manzelem, ktery tuto nemoc nema, ani jsem si nijak nitrozilné
nepichala zadné latky. Lékafi mi fekli, Ze jsem to mohla ziskat u zubare,
nebo kdyz se Spatné vyvafila injekce u lékare, tfeba pfi oCkovani. Jedina
moznost je, ze mi byl bacil napichnut pfi cisafském fezu v roce 1985, kdy
si vzpominam, ze primafr na gynekologicko- porodnickém fekl: ,Jezis, ta
nam né&jak zeZloutla.”

Jak ses se citila po zjiSténi své nemoci?

- no tak jednak jsem toho ani tolik nevédéla o Zloutence typu C, védéla
jsem, Ze je Zloutenka typu A, B, C, ale jaké jsou pfiiny nebo co vSechno
muze nastat, kdyz ma clovék Zloutenku typu C, tak to jsem nikdy do
detaill nesledovala, az tam mi teda fekli, Ze je to docela dost zavazna
nemoc, ale Ze se budou pokousSet tu nemoc u mé IéCit no a Ze, jednim
poslednim hlediskem by mohla byt i transplantace. A to jsem vykulila oci
a oni fekli, pani Dvorakova, toho se nemusite bat, protoZe zatim, aby
Clovék podstoupil transplantaci jater, musi mit tzv. 15 bodu, a vy jste teda
zatim na péti. takze jsem s tim tedy tak néjak zila, a Ze budu doufat, Ze
nemoc nebude postupovat rychle, abych se k transplantaci dostala.

A jaké byly ty Iéebné metody?

- no navrhovanou léCebnou metodou byla, injekéni kura, kdy jsem si
kazdy tyden pichala injekci s latkou proti zloutence typu C, byla to tzv.
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tfifazova metoda — injekce a plus dalSi léky (rano, poledne a vecer).
JenZze ja jsem tu IéCbu nesnasela, bylo mi hrozné Spatné, zvracela jsem,
nemohla jsem, jelikoZ jsem byla vychovatelkou ve Skolni druziné, méla
jsem tam denné tficet déti, tedy zabér na nervy, takZe peCovat o déti bylo
nad mé sily a chapani, takze jsem |éCbu prerusila. Pozdéji jsem IéCbu
opakovala, protoze jsem se prestala IéCit v Pfibrami a manzel mi obstaral
pani primarku v Tabore, tak jsem zacala jezdit do tabora, kde teda pani
primarka byla takova sdilnéjSi a fekla mi, ze na tuhle nemoc, co mam,
jsem jesté pfilis mlada, ze s tim hodla néco délat, takze jsem podstoupila
druhé kolo té IéCby, ale s opétovnym ucCinkem, jako v prvnim kole, Spatné,
zvraceni, hrozna unava, nesoustfedénost, a nanejvys krevni testy byly
hrozné Spatny, kdy teda pani primarka uznala, Zze to na dalSi |éCbu neni,
|éCba byla dlouhodobd, asi na rok a 10 mésicu, ona uznala, Zze mé takhle
trapit nenecha a objednala mé do IKEMu v Praze. Tam mé pfijali do své
pécCe a sledovali si mé&. Nemoc postoupila tak, ze jsem se dostala béhem
4let na 10 - 11 bodd, s tim, Ze rovnou hovofili,Ze mé& budou pfipravovat na
transplantaci.

PremysSlela jsi ty sama o transplantaci, pripoustéla sis ji?

- no pak uz jsem na to myslet musela, kdy mi pani primarka fekla, Ze,
tedy ona mi nikdy nefekla, Ze bych mohla na tu nemoc umfit, ona pouze
fekla, Ze na tohle, jsem jeSté moc mlada. Tak jsem pochopila, Zze to bude
Zivot ohrozuijici.

Jak reagovala rodina na moznost transplantace?

- ani si nevzpominam. Jak jste na to reagovali? Nijak, vid? Rodina hlavné
chtéla, abych se vylécila, byla v poradku, ale nikdy jsem tak nestavéla na
tu moznost, jak na to budete reagovat, nebo néco takového, vzdycky
kdyZz jsem se tak néjak snazila fict, ze tu moznost je, zahanéli moje
mySlenky vétou, ale mami nepfehanéj to, nebo je to tak, vid? Nepfehangj
to, to bude dobry, takZe si myslim, Ze sami nechtéli o tom hovofit, bali se
toho, nemuzu do dneska posoudit, jak na to reagovali. Hlavné jsem je tim
moc nechtéla otravovat, nebo jim tu furt fiiukat a brecCet, Ze se toho bojim.

Takze jsi byla v IKEMu a jak probihala pfiprava na transplantaci?

- pro$la jsem vSemi moznymi vySetfenimi, od ultrazvuku k srde¢nimu
vySetieni, udélali mi biopsii jater, bylo i nutné vytrZzeni nékolika zubu.
Musela jsem podstoupit i psychologickeé testy, jelikoz ne kazdy pacient se
dokaze s novym organem vyrovnat.
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Kdy jsi $la na sal?

- feknu ti to pfesné, bylo to v sobotu 22. kvétna 2010 v 18:30. Takze jsem
svému muzi dala krasny darek ke svatku.

Na co jsi myslela pred odvozem na sal?

- na co jsem myslela pfed odvozem na operacni sal? Hlavné, abych to
prezila a bylo to vSechno v pofadku, pak kdyz mé dali na operacni sal a
prisel ke mné anesteziolog, predstavil se, podal mi ruku, zeptal se, zda
jsem pravak nebo levak, fekl, abych zapomnéla na Ordinaci v ruzové
zahradé a nebojte se, dame vas dohromady, tak jsem se moc nebala a
véfila jsem, ze to musi dobfe dopadnout.

A dopadlo. Jaky byl vlastné tvlj zivot pred zjiSténim nemoci?

- téZkej, protoze mi nebylo dobfe, citila jsem se z prace, ale i jako
obstaravanim domacnosti hodné unavena, i kdyz jsem pak byla rok jako
na nemocenské doma, ale méla jsem problémy s tim, Zze jsem se nékdy
zavodnovala, zaCaly mé bolet nohy, moc dobry to nebylo, no.

A nyni uz teda zase pracujes?

- nene, $la jsem do invalidniho dichodu.

Pred transplantaci?

- ano, po roce nemoci, kdy jsem byla na nemocenské, potom mé prendali
do invalidniho duchodu, s tim, Ze tu transplantaci jater jeSté doprovazelo
moje onemocnéni kyCle, kdy jsem zacala chodit o francouzskych holich s
tim, Ze se musi udélat i operace kycCle, ale po doporuceni ortopedie z
Motola z Prahy, byla dana pfednost transplantaci jater. Na tu vyménu
cekam do dnesSka, aZ se uplné vylécim, aby se znicil ten bacil zloutenky.
Protoze, a¢ mi vymeénili jatra, porad ten bacil ve mné je, znovu se dostava
do jater a tedy byla zahajena dalSi 1éCba, s tim, Ze teda to uz je treti kolo,
ale tentokrat ta jatra nebyla napadena tou zloutenkou, ze zaCatku jsem to
snasela |épe, nez dfive, mohla jsem pofad odpocivat, tak ta Iécba
probiha dobfe. A po tfech mésicich se bacil ztratil a je tedy, doufam, pry¢.

Takze jsi snasela dvoji bolest — jatra a kycel?

- v podstaté ano, az na to, Ze jatra neboli.
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Nyni tedy pokraduje IéCba injekéné, nebo beres i néjakeé léky?

- ted podstupuji 1éCbu, ktera mi pomaha a pomohla zni€it bacil, jednou
tydné si picham injekci s vakcinou a nyni uz pouze dvakrat denné beru
leky.

A ted zpétné, nerekli ti, kolik Casu bys méla nebyt transplantace jater?

- ano, fekli, dozvédéla jsem se to na recepci u pana profesora Adamce,
kdy jsem byla jako tisici pacienta pfitomna jeho oslavy a pfitomni novinafri
se ptali, jaky ¢as mi zbyval. Profesor Adamec odpovédél rok, mozna dva
roky. Podle profesora ma stara jatra nestala uz za nic, byla silné
napadena cirhozou.

Jaka si pamatujeS omezeni pred transplantaci?

- no omezeni, bylo mi fe€eno, Ze nesmim pit alkohol, koufit, brat drogy a
musela jsem zhubnout néjakeé kilo.

Kolik presné, nerikali?

- téch Kkil, kolik jsem musela zhubnout? TFicet kilo. Coz se mi teda
podafilo. JidelniCek jsem si pfipravovala sama, bez pomoci dietni sestry.
Vazila jsem si potraviny a méné kaloricke.

A ta kila musela dolt, abys mohla prijmout organ?

- jednak aby se nasel vhodny darce, ale hlavné, aby nebyl problém s tou
nadvahou.

To je riziko, ze?

- ano.

A jaka jsou omezeni po transplantaci?

- takze pokracCuje nepiti alkoholu, koufeni a uzivani drog. Nesméla jsem
jist syry s plisni, niva, hermelin, nesméla jsem jist Cervené pomerance,
melouny, grapefruity. Nesméla jsem se zezaCatku stykat ani s domacimi
zviraty, nesméli byt v byté, venku na dvore ano, ale ne doma. Nesméla
jsem se zdrzovat v prostoru, kde bylo hodné lidi, nesméla jsem jezdit
MHD, coz u nas na vesnici nehrozilo, chranit se, jelikoZz je snizena
imunita, takze chranit se vSech bacild a navstév, které byly nachlazené.
No ale jako, ze tfeba bych nesméla smazené nebo néco takového, to mi
nikdy nikdo nefekl?

55



Jak dlouho trvalo snizeni imunity a tedy i nemoznost stykani se s vétSim
mnozstvim lidi?

- asi rok. Jinak plishové syry a Cervené pomerance i meloun, nesmim jist
dodnes.

Takze jsi nosila i ochranné pomuicky?

- ano, rukavice, rousky, nevyhledavala jsem vétSi spoleCnost, navstévu
vétSich supermarketd. A kdyz k nam nékdo Sel, mé navstivit, tak se ptal,
zda jsem v pofadku, Ze on neni ni€im nakazeny, nema rymu ani kasel.
Pratelé a kamaradi se starali o to, aby mé nenakazili.

A nasla sis i pratele mezi ,transplantovanymi® lidmi?

- jako pfimo lidi s transplantovanym organem, abychom se navstévovali,
to ne, akorat kdyz jezdim na kontroly do IKEMu, mam docela i radost,
kdyz se vidime a vitame a fikame si, jak je nam dobfe, a Ze jsme radi, ze
to dobfe dopadlo.

A co vztah s doktory?

- s doktory mam velice dobry vztah, hlavné s pani doktorkou a hlavné
mam rada sveého pana operatéra, chirurga MiloSe Adamce.

Jak se vyrovnavas s pritomnosti ciziho organu?

- ja o tom moc nepfemyslim. Tak jako, samoziejmé&, Ze jsem se legracni
formou dopatrala toho, Ze mam Zenska jatra, samozifejmé kdyz jsou
svatky, duSicky, tak na ni vzpominam. Zapalim za ni svicku. Ale jako
nikdy nam identitu nefekli, to jsem se k tomu jen néjak dostala.

A jak reagovalo okoli na transplantaci?

- no tak néktefi byli moc radi, Zze se to povedlo, ale nasly se i pfipady, kdy
mi vmetli to, Zze nékdo musel zemfit, abych ja mohla jeho jatra a zit. | kdyz
vSichni by méli dobfe védét, Ze ty jatra mUze Clovék dostat od darce, ktery
je uz po klinické smrti. Ze nikdy mi ta jatra nemuize dat Zivy lovék,
protoZe to neni jako u ledviny, kdy jednu ledvinu dostane nékdo tfeba od
pfibuzného, ten darce je vlastné Zivy, ale v mém pfipadé je darce jiz po
smrti.
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Takze mysliS i na to, ze je transplantovany organ omezeny?

- jako omezeny zivotnosti? No i o tom jsem slySela, Zze u nékoho jsou
jatra dozivotni, Ze teda umfe na néco jiného nez na jatra, tak nejCastéji je
zivotnost jater deset let. OvSem stane se, vim o jedné sle¢né, které davali
organ, nepfijal se a za rok ji davali novy. Ale jako vSechny testy zatim
vychazi dobfe, od svého prvopocCatku jsem se citila velice dobfe, organ
se pfijal, takze jsem neméla zZadné problémy. Akorat jednou mi museli
davat stenty kvdli Zlu€ovodu, ale jinak po strance nepfijmuti organu, nebo
toho, Ze organ Spatné pracoval, se za rok a pul nic nestalo.

Zmeénilas po transplantaci pristup k zivotu?

- tak jako, dfive jsem nemohla pfekousnout, abych neméla poradné
uklizeno na Vanoce, ale ted si fikam, musi$ se, holka, Setfit. Spoléham
tedy na rodinu, Ze to, co ja neudélam, udélaji oni. Tedy za mého
komandovani, pfipadam si nékdy uz trapné, Ze je furt jen honim a fikam,
udélejte tohle a tohle, Ze ja nemuzu. Ale nyni se divim tém lidem, ktefi se
jako svévolné a dobrovolné pfidavaji svému Zivotu dalSi starosti, délaji si
zbyteCné véci. Ja si fikam, ze by se vSichni méli jit podivat do té
nemocnice, kde lidé Cekaji na ten organ a néktefi se dockaji a jini ne, aby
vidéli, jak se ti lidé o ten svUj Zivot perou. Co vlastné z takového Clovéka
tam zbude, z devadesati kilovych muzi tam zbudou padesatikilové
trosky, co sotva tahnou nohy po chodbach, nic nesnédi, jsou vyhubli a
maji velka bfiska. Tak si fikam, Ze takové malichernosti, kdyz jsou lidé
zdravi, tak jsou uplné zbyteCné a feSi malickosti. A pak, kdyz ¢lovék do
néceho takového spadne, tak své zivotni hodnoty pfehodnoti. Vzdycky
jsem si fikala, ze kdyz Clovéka néco potka, fekne si, dej se do kupy, ale
pokud je Clovék zly a tu zlobu a nepratelstvi v sobé ma, tak se nezméni, i
kdyZz ho néco zlého potka, mozna naopak zloba a hnév zesili.

A co prani do budoucnosti?

- mam, ne jedno, ale hodné, aby mi organ vydrzel, abych si dobfe
pochodila, ne s holemi, aby byla rodina zdrava, vSichni v ni, abych se
dockala vnoucat.
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6.2 Novinovy ¢lanek Ivana

BARBORA VANICKOVA

Praha, Chysky - Nejspi§ ji
szVal jen jeden rok Zivota.

klé novoroéni prani
pevnéhozdmviméodletoéka
zcela jing

zZlepsila a ﬁc se nezménilo az
do letodniho roku. ,V lednu

10§ Adamec u-ansplnnmz
provedl. ,Jsem mu

S P :
Clanek z Piseckych listd, prosinec 2011 1
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Teni a 19. kvétna, v den, kdy vdééna. KdyZ jezdim na kont-
mél manzel narozeniny, jsem  roly, znam se s vétsinou lidi
byla zapsdna na takzvanou jménem a jsem rada, Ze je vi-
aktivni listinu pacientti ¢eka-  dim. Zjistila jsem, Ze pan pro-
jicich na transplantaci,” vy- fesor miluje kynuté buchty, a
prévilvana Dvordkova. pravidelné mu js vozim.
V nemocnici uz Fikaji
tace Dvorakova Kolﬂéknva, smé-
je se Ivana, ktera je po operaci
v_invalidnim odu, ale
vénuje se své Zivotni zalibé
v aranzovaniadekoracich.
Letos si po dlouhé dobé uzi-
vaipredvanoénich pFiprav.
..Na Vénoce se strasné té-
im, v minulych letech jsem
by]x unavend a nsbylu mi
s dobre, letos mém vse pripra-
sg!:endenhral s v hokeji vmoaﬁﬂmse jak si svatky
a v nemocnici by skvéld  srodinou . Prave ted' pri-
pacienti. Hned mi p pravuji do mistniho
{ dokonce mé chodili in- kostela. Musim Fici, Ze v du-
formovat, jak to se zapasem _chuhodné dékujiamyslim na
 tu pani, mjatemi stép ted
Jeéwwnveéa pru!eeorm mam,*; lje se.
eoce y (& 4] il



6.3 Rozhovor Jana

V cca 26ti letech jsem se pokouSela shodit nabrana kila po 2.porodu
cviCenim a pfisly prvni ledvinové koliky. Po vySetfenich, ktera
nasledovala, mi Zzjistili polycystézu obou ledvin. Tuto nemoc jsem
podédila po svém otci, ale nikdy pfedtim nepadla ze strany lékafu
zminka, Ze toto onemocnéni, je dédicné.

Kdyz mi byla tato diagnéza sdélena, byla jsem v Soku, protoze jsem
vidéla, co tato nemoc obnasi. OvSem do posledni chvile mé ani
nenapadlo, ze by mé nékdy v budoucnu Cekala transplantace. Prosté -
jsem néjakym zplsobem nemocna, ale kdo neni. Chodila jsem na bézné
kontroly, pozdé&ji /v cca 35letech/hlavné kvuli vysokému krevnimu tlaku,
brala na tlak lIéky, a postupem se mi zaCala zhorSovat hodnota kreatinu
/v cca 45 letech/. Dostala jsem tedy doporu€eni na urologii do IKEMu, a
mné& zacalo postupné dochazet, Zze tuto nemoc nerozchodim. Pred
rodinou jsem se snazila navstévy u lékare tajit — Casto neuspésné — a
bagatelizovat vysledky. Selhala jsem, zklamala sebe i okoli — to byly moje
pocity. A strach. Obrovsky strach a pocit nejistoty a beznadéje, kdyz na
jedné z kontrol padla slova dialyza a transplantace v budoucnu s
moznosti od Zijicich darcu /nejlépe nékdo z rodiny — déti nebo manzel — v
ordinaci jsem se rozplakala a rovnou fekla, ze zadna z téchto moznosti
nepada z mé strany v uvahu, asi se zblaznili, to radéji umfu / a nebo
Cekaci listina. Rodinu jsem se snazila chranit od téchto starosti a
nestézovat si, Zze mi neni dobre. Uz tak o mé méli vSichni strach.

V 48letech se moje vysledky rapidné zhorsily, byla jsem strasné unavena
a Casto zvracela a do péCe mé prevzalo dialyzaCni centrum. Po jedné z
kontrol jsem hned druhy den byla nucena nastoupit na dialyzu. PfiSerny
Sok, do té doby jsem Cekala na néjaky zazrak a zazraCné zastaveni
postupujici nemoci. Ze zaCatku jsem zila jako v podivném snu a
uvazovala o tom, Ze Zivot vzdam — bylo mi stradné zle, 3x tydné na
dialyzu a druhy den jsem se citila jednou Iépe jednou hufe. OvSem na
dialyze vidite lidi s cukrovkou, bez koncetin a zanete se strasné stydét —
vzdyt vy jste proti nim v podstaté zdrava. To pfece musite zvladnout.
Rodina pfi mné stala, velikou oporou mi byl manzel, i kdyZz jemu moje
nemoc hodné zménila Zivot. V noci mé vozil z dialyzy domu, volné
vikendy neexistovaly. S stale se o mé bal.
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A tak jsem chodila do prace, 2x tydné po praci na vecCerni dialyzu a 1x v
sobotu po 4 hodinach a ten koloto¢ mi dovolovat vSe zvladnout a
nemyslet pfili§ na nemoc. Vznesla pozadavek o zarazeni na cekaci
listinu. To s sebou pfinasi spoustu vysetfeni — ambulantnich i kratké
hospitalizace v nemocnici, bylo to vysilujicici a zdalo se Ze bez konce . V
mém pripadé 30 navstév u lékare, nejhorsi bylo vytrzeni nékolika zubu, to
byl velky zasah do mé psychiky. Po roce jsem byla po absolvovani vSech
vySetfeni UspésSné zafazena na waiting list. Snazila jsem se k
transplantaci moc neupinat, nemyslet na ni, ale kazdé zvonéni na
mobilnim telefonu — zvlast& v neobvyklych hodinach — vas znervozni. Ze
by uz?

Po 10ti mésich od zafazeni na waiting list jedno velmi Casné rano
zazvonil telefon a Iékarfka mi sdélila, Ze pro mé maji ledvinu. Manzel mé
odvezl do IKEMu, posledni vySetfeni a kfizova kontrola, nervozita — a
oznameni, ze darce je vhodny. Opravdovy strach jsem dostala az na
sale, ale kdyz jsem se pozdé&ji po transplantaci probrala, byla jsem
nevyslovné Stastna. Ovdem ledvina mi zacala fungovat az po 4 dnech,
byla jsem vydésena, e jsem vSe absolvovala zbyteCné.

Lékafri mé uklidnovali, Zze se nic nedéje, nékdy trva, nez ledvina zacné
fungovat. A potom to Slo rychle — ledvina zaCala pracovat, vysledky se
rychle zlepSovaly a 13. den — na den svych 50. narozenin — jsem
odchazela domu.

Zivot po transplantaci se vratili do pGvodnich koleji pfed mym
onemocnénim s tim, ze musim brat |éky a chodit 4x do roka na kontrolu.
Zadna jina omezeni nemam. Po transplantaci jsem po imonusupresivech
a Prednisonu méla kulatéjSi obli€ej, coz Casem odeznélo, a méla jsem
strach z mozného velkého pfirGstku na vaze, ovSem k tomu nastésti
nedoslo.

S novou ledvinou jsem se szila, povidam si s ni jako se svoji
kamaradkou. Ob¢as mne pfepadne mysSlenka, co by muj darce nyni délal,
jak by si zil svUj Zivot /vim, Ze darce byl velmi velmi mlady/a, ale po
blizSich udajich netouzim/, ale beru to tak, Zze jsem ni¢i smrt nezavinila a
Ze mame moznost oba /ja a cizi ledvina/ zit dal a moji povinnosti je zit
tak, aby mi nova ledvina fungovala co nejdéle. Nova ledvina je obrovsky
dar, za ktery budu do smrti vdééna. Nepfemyslim nad tim, jak dlouho
bude fungovat, jsem vdécna za kazdiCky den, je mi jasne, Ze tu existuje
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moznost dalSi dialyzy Ci transplantace, ale tyto myslenky zahanim.
Snazim se, abych novou ledvinu neohrozila a vic udélat nemuzu.

Muj pfistup k zivotu se mym onemocnénim zménil, nemoc jako by mi
vzala plany do budoucna. Vim, Ze zitra mUzZe byt vSe upIné jinak, proto
nemam rada konkrétni plany a €asto pouzivam — uvidime, to se jesté
domluvime apod. To je Cas....

Vztahy k rodiné se myslim pfilis nezménily, i kdyz rodina ma o mé vétsi
strach nez dfive, a ja jsem jim vdécna, ze mi byli velkou oporou v dobé
meé nemaoci i po transplantaci.

Moje okoli se ke mné chova stale stejné, zadné zmeény nepocituji, celou
dobu mi fandili, jak onemocnéni zvladam, a zajimali se, jak se mi dafilo i
dafi.

MUj pfFistup k transplantacim zGstava nezménén, i kdyz v prabéhu svého
onemocnéni jsem zacala tuto problematiku vice sledovat a stale mne tato
Sance nemocnych na dalSi zivot dojima. Pokud je tu moznost pouzit
organy od nezijicich darct je uzasné, Ze toho medicina vyuziva. A

Ty

smekam pred Zijicimi darci.

Ty

OvS8em sama bych novou ledvinu od Zijiciho darce nepfijala. Tézko bych
s tim zila.
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8. RESUME

This paper deals with people who have transplantable organ and
how these surgeries change people’s lives. | interviewed two
women who have transplantable organ — liver and kidney. The
main aim of this thesis was to show how this operation influences
patients” lives and their opinion and how they live their lives after
that and what problems are connected with it, such as waiting

lists, black trades with organs, the lack of donators and so on.

The transplantation is considered as one of possible ways how to
save and make people’s lives better. I've chosen this theme
because of my personal interest and | want to show two quite

different views.

For my work | used case study methodology because of my
specific sample. | did thematic analysis and found out five topics
which were meant in both interviews. These topics were
sometimes very similar but sometimes very different. You can see

how every person has own view on each situation.
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