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Nebot jsme jako kmeny stromU ve snéhu. Napohled tu hladce spocivaji a fekl bys, Ze staci
maly naraz, abys je odsunul. Nikoli, nejde to, jsou totiz pevné spojeny s pldou. Ale pohled),
dokonce i to je jen zdanlivé.

(Franz Kafka: Stromy)

Pointa je prostd: Jen dil¢i Uhel pohledu je ptislibem objektivniho vidéni. Takové objektivni
vidéni otevira, nikoli zodpovida, otdzku odpovédnosti za veskeré praktiky vizualizace.

(Haraway 1987: 190)*

Uvod: Souostrovi/Kordlovy utes
I. Mapa/Proud

1. Misto/Mésto

1l J6/My

IV. Tlumocénik/Nesrozumitelnost
ZaGvér: Cdstecné souvislosti

Literatura

! Pteklady z anglojazyénych prament jsou nase.
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Uvod: Souostrovi/Koralovy utes

Zacne-li ¢lovéku vynechdvat pamét a selhavat Usudek, méni-li se jeho zvyky a nahled na svét,
m@Ze mit on sam i lidé kolem né&j dojem, Ze se jeho/jejich? svét rozpada. Nic neni na svém
misté — na slova, ktera byla bézn3, je tézké si vzpomenout — to, co ho tésilo, ho ted rozéiluje
a trapi — a dlvérné znamé véci a tvare se zdaji byt cizi. Paklize je tento stav setrvaly a
prohlubuje se, mize byt — za urcitych okolnosti — oznacen za "demenci" a ¢lovék sam za

Ty

"Clovéka zijiciho s demenci".

s

Ma-li ¢lovék Zijici s demenci a lidé kolem néj pocit, Ze jejich sdileny svét najednou neni
takovy, jaky byval dfiv, Ze se nahle a radikalné méni, Ze jeho celistvost vzala za své a byla
nahrazena tézko prehlednou zméti Utrzkd, vypracovavaji obvykle strategie a vykonavaji
¢innosti smérujici k obnoveni celistvosti a srozumitelnosti. Otazka, jak svét ¢lovéka drzi
pohromadé, vyvstava v takové situaci s novou naléhavosti.

Ve spolecenstvi— at uZ se jedna o rodinu, mésto, néjakou instituci ¢i stat — jehoz je ¢lovék
Zijici s demenci soucasti, je jeho situace ¢asto vnimana jako problém, ¢i jako potieba, na niz
je nutno néjakym zplisobem odpovédét. Nasledujici citace hovoti o potrebach ¢lovéka

.es

Zijiciho s demenci odbornym jazykem gerontologie:

Jelikoz demence ovliviiuje celkovou funkcénost jednotlivce, potfeby ¢lovéka se
syndromem demence jsou €asto dlouhodobé a kumulativni a vyzadu;ji
podporu slozité matrice sluzeb, proménujici se s postupem onemocnéni,
stejné jako podporu rodinnych pecujicich.

(lliffe et al. 2017)

Ackoli problém sam je definovan jako zména ovliviiujici "celkovou funkénost jednotlivce",
citovana véta zahrnuje i implicitni prfedpoklad, Ze osob s podobnym problémem je vice, tolik,
Ze starani se o né vyZaduje systémové feSeni na Urovni statu. Stava se tak formou biopolitiky,
tj. sady mechanismU (zde: matric), "skrze néz se zakladni biologické rysy lidského druhu
stavaji objektem politické strategie, obecné strategie moci, nebo, fe¢eno jinymi slovy, skrze
néz moderni evropské spolecnosti pocinaje zacatkem 18. stoleti zacaly reflektovat zakladni
biologicky fakt, Ze lidské bytosti tvofi druh" (Foucault 2007: 16; srovnej Foucault 2003: 239-
47). Rozpoznani/konstruovani problému 'celospolecenské zavaznosti' vede k budovani
SirSich strategickych usporadani, jez jsou heterogenni povahy a ktera zahrnuji — vedle
'jednotlivého' ¢lovéka samotného — celou fadu dalsich lidskych i ne-lidskych aktérd. Jejich
funkci je "v daném historickém momentu reagovat na néjakou naléhavou potrebu" (Foucault
1980: 195; srovnej Agamben 2009: 2).% A stejné jako v Zivoté jednotlivce, i v Zivoté $irsich

? Literatura vénujici se péci o chronicky nemocné pacienty v této souvislosti hovoti o "dyadé pecujici —
nemocny".
* Zvyraznéni anglicky originl.
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spoleéenstvi vyvstavaji v ¢asech krizi a rozpadu zfetelnéji na povrch strategické vzory a
aktivity dllezité pro zachovani koherence.

Chceme-li vSak tyto vzory vykreslit v jejich Uplnosti, spole¢né s proménlivosti problému
predstavujiciho jedno z ohnisek strukturace, musime opustit predstavu, Zze rizné vzory a
strategie soudrzZnosti jsou odpovédi SirSich spolecenstvi na problém rozpadu situovany
vyhradné ¢i primarné v télech a myslich jednotlivcl, a tedy mimo strategické vzory samotné.
Vymezeni problému je soucasti jeho feSeni. O demenci tak plati to, co Hasmanova
Marhdankova rikd o stari:

NasSe tendence uvazovat o stafi v biologickych terminech ¢asto vede k tomu,
Ze je s obdobim stafi nakladano s podobnou samoziejmosti, s jakou je pohlavi
spojovano pouze s biologickym rozdilem mezi genitaliemi muzd a Zen.
Podobné jako pohlavi nelze redukovat na biologickou dimenzi, ani stari nelze
ztotoznit jen se zménami organismu v ¢ase.

(Hasmanova Marhankova 2013: 21)

A stejné jako v pripadé manie a melancholie, o nichz piSe Foucault, i o demenci mizZeme fici,
Ze jestlize "nabyla oné tvare, jakou ji dnes priznava nase védéni, nedoslo k tomu tak, Ze
bychom se byli v prabéhu staleti naucili vidét 'otevienyma ocima' jeji skute¢né symptomy,
ale tak, Ze se v prlibéhu zkusenosti s kognitivni disabilitou tento pojem poskladal kolem
urcitych kvalitativnich témat, jez mu propujcila jednotu, vyznamovou koherenci, takze
nakonec dostal podobu, v niz bylo mozno jej pojmout" (Foucault 1993: 71, parafrazovano).

To ovSem neznamena, Ze demence nema télesny rozmér, ¢i Ze k ni nepatfi zmény organismu
v ase. Mozkové buniky a jejich promény, diskurs Iékafské védy a zdravotni péce, zobrazovaci
a jiné diagnostické metody a pfistroje, péce a specidlni kompenzacni pomucky, kulturni
zvyklosti a politicka stanoviska a instituce, spolu se "smutkem, strachem, pfekvapenim,
unavou, rozpaky, bezradnosti, Gsmévem i smichem, vztekem, soucitem, solidaritou"
(Hradcova 2015: 199), to vSechno, a vztahy toho vSeho (a mnohého jiného), je demence.

Abychom se vyhnuli zjednoduSujicim interpretacim, které ¢asto provazeji tvrzeni o socialni
konstruovanosti naturalizovanych heterogennich kvazi-objekt(, vyuzivdme pro popis
zjednavani demence (a dalSich naturalizovanych objekt() Latour(v koncept instaurace,
zdUrazriujici nasleduijici rysy procesu konstruovani (Latour 2013: 158-161):"

e Jednani je zdvojeno. "Kazdy vyskyt slova 'konstrukce' otevira otazku autorstvi: kdyz
jeden jednd, druzi se davaji do pohybu, prechazeji do akce" (Latour 2013: 158).

e Smér vektoru jedndni (plsobeni) je nejisty. "Stejnd nejistota panuje v laboratofi:
vyzkumniklm bude trvat néjaky ¢as, nez rozhodnou, zda laboratorni experiment

* Ptehled "klasickych" konstruktivistickych piistupt k IékaFskym faktdim viz napf. Atkinson & Gregory 2008.
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ponechava faktim dostatek autonomie, aby mohla existovat sama o sobé, 'diky'
skvélé praci experimentator(" (Latour 2013: 158).
e Vysledek instaurace Ize kvalifikovat jako dobry, nebo Spatny.

Rikdme tedy, e demence je instaurovdna (= konstruovdna), abychom za prvé zddraznili, ze
prebyva stejné tak v prostiedi, které byva povazovano za biologické a pfirodni, jako

v institucich pokladanych za Cinitele spolecenské, a situovali ji v heterogennich aktérech-
sitich spojujicich mnoho svétl rlizné a proménlivé povahy. Za druhé proto, abychom popsali
situaci, kdy razné zplsoby délani demence vytvareji rizné demence, aniz bychom vzdy mohli
rozhodnout, kdo je plvodcem sledovanych rozdill — pouzitda metoda vyzkumu, 1éCby a péce,
nebo demence 'jako takova'? A ve tfeti a neposledni fadé proto, abychom si otevreli cestu ke
kritice zplsob, jimiZ je demence konstruovana, at uz se jednad o vyzkumné metody nebo o
metody péce.

Badatelky a badatelé v oblasti STS, sémiotiky materiality a dalSich obor si jiz dlouho kladou
otdzku, z ¢eho jsou tvoreny a jak drzi pohromadé heterogenni "objekty", jejichZ byti a
pusobeni bylo doposud objasnovano odkazem na nejriznéjsi transcendentalni entity, jako
jsou "spole¢nost", "ptiroda", "psyché" ¢i "moralka" (Latour 2005). Empiricko-filosoficka a
empiricko-ontologicka zkoumani se zamérila, mimo jiné, na vznik, trvani a rozpad védeckych
faktd (Latour & Woolgar 1979), technickych vynalezt (Callon 1986; Law 2002; Laet & Mol
2000), diagnostickych a I1é¢ebnych postupt (Mol 2002; Law & Singleton 2003, 2005), Ci
zalezitosti tak vSednich, jako je visriovy moucnik (Mol 2016). Detailni etnografické studie
nejen poukazaly na mnohocetnost rtiznych zplsob( usporadavani (Law 1994; Moser 2005;
Stockelova 2009) a odhalily rlizna "dobra" a rGzna "zla", ktera jsou v nich zjednavana (Pols
2014; Heuts & Mol 2013), ale otevrela také cestu k jejich pfehodnoceni a reformulaci (Latour
2015). SoudrZnost se ze samoziejmosti proménila v predmét badani a usporadanost,

ohranicenost a konzistence prestaly byt nezpochybnitelnou hodnotou.

Dosavadni socialné-védni zkoumani heterogennich kvazi-objektU a jejich koherence chceme
obohatit o dvoji soustifedény zajem. Za prvé je to pozornost vénovand udrzovani koherence
ve chvilich, kdy se vztahy, které dosud drzely pohromadé, rozpadaji. Na zakladé
etnografického zkoumani Zivota lidi Zijicich s kognitivni disabilitou budeme hovofit o rliznych
vzorech, které lze pfisoudit strategickému usporddavani problému, nazyvaného —s rliznou
mirou samoziejmosti a pfesvédcivosti — "demence". Tyto vzory, zahrnujici vzdy urcitou
specifickou instauraci ztraty usporadanosti a celistvosti, budeme nacrtavat skrze sledovani
dil¢ich, lokalné situovanych praxi, coz nutné povede k tomu, Ze spiSe neZ o jednom jediném
vzoru — o jednotném diskursu péce o lidi zijici s demenci — budeme mluvit o riznych
zpUsobech usporadavani, o rliznych soudrznostech. Nas druhy soustfedény zdjem se proto
upird k vicecCetnosti a k jeji koordinaci a distribuci. Klademe si otazku, zda a jak spolu drzi
pohromadé rlizné vzory soudrznosti, pokud nejsou nuceny — a pokud je nenutime — vytvaret
jednotny celek. Nasledujici pfibéhy o feseni problému zvaného "demence" sesbirali rlizni
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badatelé s rliznou akademickou prdpravou a s rdznymi zajmy, na rliznych mistech Sirokého
pole, v némz plisobi aktér jménem "demence". Véfime, Ze ndm to umozni spatfit svébytnost
nasich malych narativi (Lyotard 1984), jejich neredukovatelnou distojnost. Avsak doufame i
v to, Ze novym, prinosnym zpldsobem pojmenujeme jejich vzajemné souvislosti. Nase pribéhy
jsou jako ostrovy; na kazdy z nich jsme vyslali jiného moreplavce, abychom pak o nich
pfinesli zpravu, sloZzenou s dilc¢ich "jako-by" (Lyotard 2009: 13—19). Anebo jsou spisSe jako
atoly a podmorské hrbety kordlového Utesu zasazeného bélenim. Haraway o kordlovych
utesech pise:

Koraly, spolu s lisejniky, patti k prvnim organism(m, jejichz symbioticky
charakter byl uzndn biology; pravé tato stvoreni je privedla k rozpoznani
omezenosti jejich vlastnich prfedstav o jednotlivcich a kolektivech. Praveé tahle
stvoreni naucila lidi jako jsem ja, Ze vSichni jsme liSejniky, vSichni jsme koraly.

(Haraway 2016: 72)

Vsude pUsobi prekyseleni vody, vSude se more otepluje. Ne vSude jsou ale stejné podminky,
ne vsude sloZity holobiom Utesu reaguje na probihajici zmény stejnym zplsobem. Hranice
Utes a mélcin nejsou stabilni, pise¢né duny, plosiny porostlé koralem a Uzemi porostla
podmorskou vegetaci se posouvaji a prekryvaji. A je docela dobfe mozné, Zze nékde v
hlubing, kam pronikne prave jen tolik svétla, aby tu mohli Zit ty nejskromnéjsi koraly, lezi klic,
pokud ne k vyléceni, tedy alespon k Uzdravé celého Utesu.

I. Mapa/Proud

V jedné z budov byvalé psychiatrické |écebny v severoholandském Heiloo se kazdé rano od
deviti do deseti hodin potkdva skupina muzl a Zen. Vzdélanim psychiatrické sestry,
psychiatfi, psychologové a socidlni pracovnici, povolanim vétSinou case manazefi, pecujici
spole¢né o zhruba dvé sté lidi s vaznym du$evnim onemocnénim.” Pred ticeti lety tvofili
jejich klienti ¢ast obyvatel velké psychiatrické IéCebny, zaloZené kdysi v Heiloo katolickou
charitni organisaci. Dnes se budova — véetné obrovského kostela rotundovitého tvaru —
vyuziva k jinym Gcelm a lidé s psychiatrickymi problémy Ziji doma, tedy v bytech a domech,
které si s pomoci case manazer( bud' koupili, nebo pronajali. Vétsina ze dvou set az dvé sté
padesati klientl tymu potfebuje k samostatnému Zivotu jen malou, ob¢asnou podporu —ve
vétsiné pripad( stadi je nékolikrat za rok kontaktovat a ovéfit, zda se jim dafi dobre a zda

> Tym je slozen z cca 10 Elend: z case manazer( (komunitnich psychiatrickych sester, muz(i i zen), psychiatra, 2
psychologu, peer specialisty, socidlniho pracovnika, specialisty na zavislosti, specialisty na zaméstnavani
specifickych skupin a vedouciho.
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maji véechno, co k Zivotu pottebuji.® V kazdém okamziku véak mezi nim je deset a# dvacet
lidi, ktefi potfebuji pomoc intenzivnéjsi — téch, kdo se ocitli v krizi, jejichZ priznaky zesilily,
téch, kdo prozili néjakou traumatizujici zivotni uddlost, onemocnéli vdznou somatickou
chorobou, ¢i se v souvislosti se svym dusevnim onemocnénim dostali do problém{ se svym
okolim. Téchto deset az pétadvacet lidi s vdznymi problémy vyZadujicimi okamzité reSeni se
ocitaji, fe¢eno jazykem ceskym case manazerd, "na tabuli", "on the FACT board", coZ ve
skute¢nosti znamena, Ze informace o nich jsou zaznamenavany do elektronické databaze a
béhem setkdni tymu promitany na sténu zasedaci mistnosti, aby je vSichni méli béhem
jednani pred o¢ima. "[Tabule] FACTu," fika case manazer Leo, ktery dnes setkani predseda,
"neni o jednotlivych klientech a informacich o nich, ale o vsech klientech a vsech potfebnych
informacich — obsahuje veskeré informace, které musite mit v hlavé". Samotna elektronicka
databdze nazyvand "FACT BOARD" a metoda "FACT" (tj. flexibilni asertivni komunitni |é¢ba),
kterou zdejsi tym case manazer( pracuje, nékterym ¢lenim tymu natolik splyvaji, Ze jejich
nazvy v reci zaménuiji. "Byt na tabuli" zaroven znamena byt prijemcem asertivni komunitni
léCby (ACT), pricemz slovo "flexibilni", ptidané k nazvu modelu importovaného ze Spojenych
statli americkych, znamenda mozZnost zaradit klienta na tabuli, kdykoli ma néktery ¢len tymu
pocit, Ze je to potreba, a znovu ho z elektronické databaze aktudlné resenych pripadd
vyradit, kdyZ tym spole¢né uzna jeho zdravotni a Zivotni situaci za stabilizovanou. DulezZitost
FACT BOARDu pro vykon asertivni komunitni IéCby podtrhuje ikonicky obrazek z prezentace,
pripravené jednim ze zakladatel( této metody, Michielem Bahlerem. Fotografie neogotické
budovy psychiatrické |éCebny je Sipkou propojena s reprodukci excelové verze FACT
BOARDu. Obé fotografie podle Bahlera zobrazuji nastroje, jimiz se v Heiloo v riiznych
historickych obdobich koordinovala ¢i koordinuje péce o lidi s vdznym dusevnim
onemocnénim. Aby pred tficeti lety bylo o lidi s vaZznymi psychiatrickymi problémy postarano
tak, jak spolec¢nost povaZzovala za vhodné a Zadouci, byli zavirani do zdi velkého Ustavu, z
nichZ velka ¢ast z nich nikdy nevysla, a do nichz se dalSi opakované vraceli. Dnes jsou
problémy klient(l vméstnany do excelové tabulky, uloZzené na chranéném pocitacovém disku
organizace a béhem setkani viditelné vsem ¢lenim multidisciplinarniho tymu; lidé sami Ziji
jinde, v méstech a vesnicich roztrousenych po Sirokém okoli. Je-li péce, jak piSe John Law,
"improvizovanou experimentdlni choreografii, umoZiujici drzet pohromadé a drzet od sebe
rdzné a relativné nespojité verze pecovani, spolu s jejich objekty a jejich subjektivitami" (Law
2010: 69), pak mlzeme fici, Ze sit péce, ktera v Heiloo tuto relativni koherenci a ne-
koherenci potreb a starani se zajistuje, prosla v pribéhu poslednich tficeti let dramatickou
promeénou. Jakymi zajmy, jakym vyvojem vztah(l a koncepti byla tato zména nesena? Jaky
vliv méla na konstruovani vazného dusevniho onemocnéni? A jakou roli v ni sehrali a
sehravaji sami lidé s touto diagnézou?

°o region s priblizné 250 000 obyvateli se stara pét FACT tym, z nichZ kazdy ma kolem 200 aZ 250 klientd, z
toho v kazdém okamziku zhruba 10 az 20 pét v intenzivnim rezimu FACT BOARD (na tabuli). V Heiloo je rovnéz k
dispozici "krizové oddéleni" s 16 IGzky.
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Flexible ACT in the
Netherlands

FACT Teams in the heart of the

organisation for SMI

Bahler 2013’
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SMI = serious mental illness, tj. vazné dusevni onemocnéni.
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