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uvobD
PRISTUPY K ZIVOTU, KTERY JE HODEN ZITI

Jednoho brzkého rana v 1été roku 1999 piisla na svét moje dce-
ra Carlotta. ProtozZe se dité narodilo cisafskym fezem, Sest tyd-
nt pred terminem, uvidéla jsem je az den nato. Malink4 bytost,
donedavna tak blizkd, byla nahle nedostizna. LeZela v obrovi-
tanském inkubatoru s hadickami rozmisténymi po celém téle.
Méla palcaky, aby si nevytrhla hadicky. Zdravotni sestru, kterd
zrovna slouzila na jednotce intenzivni péce, jsem poprosila,
jestli by mi nemohla ukazat jeji ruce. Peclivé sundala pal¢aky
a ja spatfila to, co mi lékafi jiz sdélili, ale ja tomu stejné nemoh-
la uvétit. Carlotta méla dvanact prstu.

Tak zacal zivot s mym ditétem, s ditétem zcela zvlastnim,
mimofadnym. Tehdy jsem jesté¢ neméla ponéti, ze se Carlotta
bude lisit od ostatnich déti i v dal$ich ohledech, netusila jsem,
Ze trpi zvlastnim genetickym syndromem, ze je ,,dusevné po-
stizena®. Také jsem nemohla védét, jak se to odrazi na mém
zivoté, jak to proméni mé mysleni, moje pracovni a Zivotni
sméfovani, postoje k Zivotu. A rozhodné jsem netusila, jaké
nenadalé $tésti mé tehdy diky Carlotté potkalo.

Rodice, kterym se narodi dité¢ s postizenim, byvaji v Soku,
jsou zranéni, smutni a zmateni. Obavaji se budoucnosti, ktera
skyta mnoho nejistot. Pocituji vztek i smutek nad zmafenymi
plény. Celi spole¢enskym reakcim, s nimiz se obtiZzné vypota-
davaji a museji se rozloucit s vlastnimi o¢ekavanimi.

Ja to neméla jinak. Bylo mi jednatficet, zrovna jsem koncila
doktorat a mateistvi jsem vlastné viibec neplanovala. Dobiha-
lo mi stipendium, finanéné jsem nebyla zajisténa a otce svého
ditéte jsem znala jen kratce. Jiz samo rozhodnuti pfesto si dité¢
ponechat si zddalo odvahu. Ale na dité s postiZzenim jsem ne-
byla pfipravena ani trochu.



Navic jsem se zabyvala filosofii, védou o rozumu. Strach
z ditéte s dusevnim postizenim, které rodice dési snad jesté vice
nez fyzické omezeni, ovladal i mé.

Mezitim ubéhlo dvacet let. Zatimco pisi toto pojednani,
Carlotta tanci po pokoji. Trva na tom, ze mé, ktera jsem po-
vazovana za tanecné zcela nenadanou, nauci kroky. Sméji se
a pti tom si jasné uvédomuji, co véechno jsem se diky své skvélé
dcefi naucila, co vSe jsem sméla objevit. To §tésti moci s ni zit,
zakouset jeji radost, lasku, jeji pohled na zivot si uvédomuji
ZNovu a znovu.

Na jare roku 2007 zemfiela moje sestra Ulla. Pracovala jako
zdravotni sestra v jedné hamburské specializované nemoc-
nici, zrovna dokoncila kurz akupunktury a piirodni lécby
a chystala se pracovné postavit na vlastni nohy. Byla matkou
osmnactiletého syna, kterého vychovala sama. Zrovna spolu
ustali vSechny ty vyzvy, které skyta puberta. Diky své soucitné,
humorné a srde¢né povaze se mohla pysnit Sirokym okruhem
pratel. Jeji zivot se zdal tak bohaty. Byly jsme si velmi blizké.
VSemi zivotnimi zvraty jsme prosly spole¢né, vzajemné jsme
si radily a skytaly si oporu. Kdyz jsem se dozvédéla o svém
neplanovaném té¢hotenstvi, Ulla byla prvni, s niZ jsem o vSem
hovorila, a ona byla ta, ktera mné, zmitané v pochybnostech,
tak moudte poradila, abych si dité nechala.

Jedné dubnové noci si vzala zivot. Bylo ji sedmatticet. Ta
zprava mé zasahla naprosto nepfipravenou. Byl to otfes, ktery
mi zménil Zivot.

Dokola se ozyvaji tytéz otazky: Jak jen se to mohlo stat?
Pro¢ mi nic nefekla? Co ji pfimélo k tomuto kroku?

Proc¢? Pro¢ moje sestra jiz nechtéla zit?

Pozistali a pratelé, jejichz blizka osoba spacha sebevraz-
du, neprozivaji jen obrovsky smutek nad ztratou. Zaroven celi
otazkam, na které nenajdou odpovédi. Co vehnalo zesnulou
osobu do takto hriizného ¢inu? Pro¢ jsem nemohla nic pod-
niknout? Co pfiméje lidi v naSem svété, aby upfednostnili smrt
pred zivotem? Existenc¢ni otdzky Zivota a smrti ziskavaji novou
dimenzi.

Tyto dvé zkuSenosti — zivot s Carlottou a rozlouceni
s Ullou - zasahly mtj Zivot. Bez nich by tato kniha nevznikla.
Kdyz jsem byla pted lety oslovena, abych prednasela na téma
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wJaky Zivot je hoden Ziti?“, vzpomnéla jsem si na tyto dvé oso-
by. Carlottin zivot a Ullina smrt nas pfed otazku stavi ze zcela
odlisnych thld. Udivovalo mé, métlo i zasahovalo, Ze zZijeme
ve svété, v némz musi lidé jako Carlotta bojovat o pravo na
zivot, ktery je hoden ziti, na stran¢ jedné, a na strané¢ druhé lidé
jako Ulla nepovazuji svlij zivot za hodny ziti.

Kdyz jsem se poprvé chopila titulni otazky, uvédomila jsem
si, Ze se jednd o patrani, které zaméstnava lidi ve zcela odlis-
nych zivotnich situacich a z rozmanitych hledisek. Ale také
jsem si uvédomila, Ze miij zdjem piednaset o této otazce nebo
ji vénovat knihu, by mohl ptisobit povysené. Lze né¢im viibec
pfispét k zodpovézeni jedné z nejdtlezitéjSich otazek? Zahy
jsem pochopila, ze ji nelze pojednat systematicky a linearné,
ze neexistuje jednoznaéna odpovéd, kterd by byla nezavisld na
kontextu a nabizela objektivni kritéria Zivota, ktery je hoden
ziti a ktery jako takovy nékomu pfipisujeme.

Jak vysvétlim v prvni kapitole, je to spiSe otazka, na kterou
si musi subjektivné odpovédét kazdy sam za sebe. V odpovédi
se vzdy zraci zkusenost dotyéného ¢lovéka.

Tento poznatek je pro mij postup rozhodujici. V nasledu-
jici eseji se budu odkazovat na biografické zkusenosti, budu
vypravét o sobé, svém zZivoté s Carlottou, o Ulle a jeji smrti.
Ale rovnéz se budu odkazovat na rozhovory s lidmi, ktefi
mé zpravovali o tom, jak si oni na danou otazku odpovédéli,
a dale se opfu o pisemné¢ zaznamenané zkuSenosti konkrét-
nich lidi. VSechny osoby vystupujici v této knize jsou skute¢né,
zadny pribéh neni smysleny, jen jsem u téch, kdo v nésleduji-
cim pojednani vystupujf, ob¢as zménila jméno, abych chrani-
la jejich soukromi. Ptipojila jsem rovnéz dvé autobiografickd
vypraveéni.

Podnétem k filosofické reflexi, ktera ja jadrem této eseje,
jsou ustni a pisemna zivotopisnd vypravéni. Jednotlivé zkuse-
nosti tvofi vychodisko pro filosofické tazani, které propojuji
s filosofickymi pojmy, teoriemi, stanovisky a debatami. Kdyz
zminuji tyto souvislosti, nejde mi o vypracovani nebo obhajo-
bu vlastni filosofické teorie. Rovnéz neusiluji o to bezprostred-
n¢ prispét do odbornych filosofickych debat. Na otazku, jez
se jevi jako troufala, je tfeba podat skromnou odpovéd. Mym
cilem je zjednat si pristupové cesty k zodpovézeni vychozi
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otazky. Jde mi tedy o to vytycit cesty, po nichz by snad bylo
mozné jit, postavi-li nas zivot pied zminénou otazku. Jednu
takovou ptistupovou cestu nabizim v kazdé kapitole.

V prvni kapitole ukazuji, pro¢ je schiidny jen subjektivni
pfistup k otdzce zivota, ktery je hoden ziti. V druhé kapitole
se tazu: MuzZe byt Zivot s postizenim hoden Zivota? A paklize
ano, proc? Ve tfeti kapitole se vénuji spole¢nosti. Do jaké miry
jsme vzdy ve vleku spole¢nosti, kdyz hodnotime vlastni Zivot?
Co presné muze v kontextu titulni otdzky znamenat autono-
mie, tematizuji v kapitole Ctyfi. Patd kapitola se zaméfuje na
otazku: Co je to nemoc? Jak chapat souvislost nemoci a smyslu
zivota? V Sesté kapitole popisuji scény ze zivota s Carlottou
a ukazuji, v ¢em jsou rozhodnuti v souvislosti s prenatdlni
diagnostikou problematicka a jakym situacim celi rodice déti
s postizenim. V sedmé kapitole se vénuji stari. Jak rozumét
demenci? V jakém smyslu mohou i lidé s demenci vést zivot,
ktery stoji za to, aby byl zity? Osma kapitola se zaméfuje na
sebevrazdu, téma, které se v kontextu otdzky po hodnotném
zivoté zohlednuje malokdy.

Pti tvahach nad timto tématem vyvstavaji tizivé etické pro-
blémy, tfeba otazky tykajici se mezi prenatalni diagnostiky
nebo opravnénosti asistované sebevrazdy. Pokud jde o tyto
komplexni otazky vynofujici se ve zminénych kontextech, na-
znadim nékterd feseni, ale nebudu je moct zevrubné a defini-
tivné zodpovédeét.

Filosoficka otazka po zivoté hodném ziti se podoba lesu,
a nckdy spiSe housti. Cesty byvaji skryté a nepiehledné. Je vpo-
sled na kazdém, aby vyrazil po své cesté a hledal vlastni odpo-
védi. Jiz zaznélo, Ze mym cilem neni nez nabidnout podnéty
pro zamysleni. Obracim se pfitom na jednotlivce i spole¢nost.
Tato esej je tak psana pro vSechny ty, ktefi se potykaji — lhostej-
no zda z osobnich ¢i pracovnich diivoda - s otdzkou po pova-
ze zivota, ktery stoji za to, aby byl zity. Chci ¢tenafe podpofit
v tom, aby se témto otazkam nevyhybali, neobavali se jich, aby
se pfed nimi neuzavirali. Svou esej proto chapu jako pozvanku
doprovazet mé na cesté po rozli¢nych filosofickych stezkach,
a pfi tom hledat vlastni pristup ¢i pfibéh pojici se s jednou
z nejnapinavéjsich otazek vubec: Jaky Zivot je hoden ziti?
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1. TO JE ALE OTAZKA!
K SUBJEKTIVITE ZIVOTA HODNEHO ZITI

Rozhodnout se, zda Zivot stoji za to, abychom ho Zili,
znamend zodpovédet zdkladni filosofickou otdzku.
Albert Camus!

V jednom §vycarském ustavu, ktery jsem nedavno navstivila,
iy N iy Qo
ziji lidé s nejtézsimi mnohocetnymi postizenimi. Mnozi z nich
nejsou schopni chodit ani se samostatné najist, neumi védo-

T . Yo : ;
mé ovliviovat svou motoriku a vét§ina z nich neni schopna
jazykové komunikace. Kdyz mé reditelka provazi zafizenim,
poznamenava, ze ji pii takovych prohlidkach navstévnici tlu-
mené $eptaji to, co si tvari v tvar témto lidem pry vlastné mysli
vsichni, véetné reditelky: ,,Ale zivot téchto lidi pfece neni ho-
den Zivota...“

V tstavu potkavam mladého muze Tima Steinera. Trpi Du-
chennovou muskularni dystrofif, coz je vzacné dédi¢né one-
mocnéni, u kterého se prvni omezeni v diisledku svalové sla-
bosti objevuji jiz v raném détském véku. V dospivani byvaji
pacienti odkazani na invalidni vozik a v dospélosti se potykaji
s vaznymi srde¢nimi a dychacimi problémy. Panu Steinerovi je
dvacet let, pohybuje jen dvéma prsty, sedi v invalidnim vozic-
ku a vyzivuje jej zaludecni sonda. Taktka ve vSech ¢innostech
je odkazan na personal, ktery se o néj stara. Vi, Ze v dohledné
dobé bude pottebovat i dychaci pfistroj. Kdyz mu sdéluji, ze
se chystam napsat néco o zivoté, ktery je hoden ziti, pohlédne
na mé a poznamend: ,,J4 mam sviij Zivot rad.“

1 Albert Camus: Mytus o Sisyfovi, prel. Dagmar Steinova, Praha: Garamond 2006,

s. 11.

13



Zde se stfetavaji dva vyroky o zivoté, ktery je hoden ziti. Zr-
cadli se v nich veskrze odli§né perspektivy. Navstévnici bez se-
bemensich zabran vyjadfuji, co si mozna lidé pomysli, kdyz na
ulici spatti ¢lovéka s tézkym postizenim. Naopak pan Steiner
dosvédcuje, co jeho Zivot znamena pro né¢ho. Neni nadhoda, ze
otazka po zivoté, ktery je hoden ziti, se vynofuje v Gstavu pro
lidi s mnohacetnymi postizenimi. Zjevné existuji souvislosti,
v nichz se klade sama od sebe.

Ale navzdory tomu jde o otazku, kterd se v kazdém oka-
mziku tykd nas vSech. Patfi k nasim zakladnim otdazkam. Je
vyrazem toho, zZe lidé sviij Zivot pouze neziji, Ze jej chtéji a umi
hodnotit. Jedna se tedy o otazku, jez je soucasti lidské sebe-
reflexe. Pfedpokladam, ze nékdy v Zivoté se s ni setka kazdy
clovek, ze kazdy bude Celit jeji vyzvé. Muze se tykat vlastniho
Zivota (,,Stoji muj Zivot jesté za to?“) nebo zivota blizkého,
ptip. pfitele (,Ma tata je$té néco ze Zivota?“). MuZe se s ni
potykat lékatfsky persondl (,Bude toto dité Zit Zivot hodny
Zivota?“) nebo pravnici (,Nejedna se zde o poruseni Zivota
hodného 7iti?“). Otazka se mtize vynofit na zacatku, uprostied
nebo v zavéru zZivota. Zminim nékolik nejpodstatnéjsich kon-
textd, v nichz se ¢lovéku dana otdzka pfimo vnucuje.

Zkraje zivota je nejcastéji spjata s dalekosahlymi etickymi
rozhodnutimi. Rodi¢e novorozenct, ktefi se odchyluji od
normy, neztidka kdy celi 1ékatskym diagndzam, jez nas pred
tuto otazku bezprostiedné stavi. Prenatalni vySetfeni mnohdy
umoznuji stanovit diagnézu jiz béhem té¢hotenstvi. Zprava,
ze ocekavané dit¢ vykazuje genetickou nebo chromosomalni
odchylku, tfeba Downiiv syndrom nebo ze trpi svalovou dys-
trofii, vyvolava cetné otazky. Bude mit ocekavané dité zivot
hodny ziti? Odpovéd nebude jediné kritérium pro to, zda
bude téhotenstvi pferuseno nebo ne, ale je jisté, Ze ji piipadne
astfedni role.

Rozhodnuti o ukonceni téhotenstvi z divodu embryopatie
jsou ve Svycarsku a v Némecku bézna. Pesné ¢isla nezname,
ale ve Svycarsku se predpoklada, ze jen z dfivodu chromoso-
mové poruchy se ukoncuje téhotenstvi prinejmensim ve dvé
sté ptipadech ro¢né. V Némecku se jiz od roku 1995 nehovofi
o embryopatické indikaci, ta nyni spada obecnéji pod socialné
medicinskou indikaci, takze ani zde nedisponujeme piesnymi
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Cisly. Ale v obou zemich se napiiklad z devadesati procent
ukoncuji t¢hotenstvi s diagnézou Downova syndromu.

Vylicena souvislost poukazuje jesté na jinou okolnost.
Do jaké miry je Zivot s postizenim hodny ziti? Tuto otazku
si kladou lidé, ktefi jsou odmalicka postizeni, ale se zvlastni
naléhavosti ji ¢eli rovnéz ti, ktefi se s postizenim zac¢nou po-
tykat teprve béhem zivota. Mam na mysli pripady, kdy clovek
onemocni tfeba pigmentovou retinopatii, coz je genetické
onemocnéni o¢ni sitnice, které vede k uplnému oslepnuti,
nebo kdy se nékdo po trazu probudi jako tetraplegik.

Nejcastéji vznikaji postizeni — odhaduje se, ze asi 85 %
az 96 % - teprve v prub¢hu Zivota, ¢asto nasledkem nemoci
¢i trazu. Jevi se za novych okolnosti, po ztraté podstatnych
schopnosti, novy zivot nadale smysluplny? V jakém ohledu se
proménuje hodnota zivota? V piipadé nemoci, které zkracuji
zZivot, se otazky po smyslu zZivota kladou se zvlastni naléhavosti.

Také na sklonku zZivota muze byt otdzka po smysluplném
zZivoté zvlasté podstatnd. Patrné to byva ve vysokém véku, kdy
lidé prichazeji o mnohé schopnosti, navic umiraji milované
osoby, a zakou$ené ztraty se zacinaji vrsit. Predstavy mnohych
lidi ovlada strach, zZe ke staru, kdy lidé byvaji ptipoutani k laz-
ku a odkazani na pomoc, nepovedou zivot hodny ziti.

Jesté v ostiejsim svétle se situace jevi v pripadé demence.
Nejenze tehdy pozbyvame éetné dovednosti, cela osobnost
se natolik vyznamné proménuje, ze se muize stat obtiZnym
clovéka vilbec rozpoznat. Blizci si pfi navstévé v pecovatel-
ském zatizeni mohou pomyslet: Lze hovofit o zZivotu, ktery je
hodny ziti, i v pfipadé, ze ¢lovék sam sebe jiz nepoznava, ze se
mnohdy chova zcela jinak, nez jak jej druzi méli v paméti? I za
podminek, kdy vydava nesrozumitelné vyroky a stale castéji je
pti nejriznéjsich ¢innostech odkazan na podporu druhych?

Vsechny zminéné situace maji spolecné to, ze nas okolnost
nemoci, postizeni nebo stafi stavi pred otazku po zivoté, ktery
je hoden ziti.

Jinak se to ma se sebevrazdou. Zde mame co do ¢inéni s lid-
mi, ktefi se ocitli v okamziku, kdy se jim Zivot jiz nejevil hoden
7itf, a oni se rozhodli jej ukondit. Ve Svycarsku spacha sebe-
vrazdu ro¢né vice nez dva tisice lidi (véetné ptipadt asistované
sebevrazdy). V Némecku je to skoro deset tisic lidi ro¢né. Ve
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vSech téchto piipadech stoji pozistali pred tizivou otazkou:
Pro¢ dotyény jiz nechtél zit?? Existuji dvody, pro¢ uptednost-
nit smrt pred zZivotem? Pro¢ lidé dospivaji k zavéru, zZe jejich
zivot jiz neni smysluplny?

Zminéné kontexty budou v knize hrat dulezitou roli, ale je
tfeba mit na paméti, Ze se i tak jedna jen o nékolik moznych si-
tuaci, v nichz se otazka po zivoté, ktery je hoden ziti, vynoiuje.
Je zivot v kdmatu jesté hodny ziti? Kdy béhem umirani nastava
onen bod, kdy zivot jiz neni hoden ziti? Co je to hodnotny
zivot ve vztahu k nasim détem a jejich détem tvaii v tvar po-
stupujicimu nic¢eni pfirodnich zdroja? A co zivot pokusného
zvirete? Ten je hoden ziti? Ze vSech téchto otazek vyplyva, ze
existuje mnozstvi kontextii, v nichz si Ize titulni otdzku polo-
zit. Fakt, ze se v eseji omezim na vy$e zminéné okolnosti — tedy
na postizeni, nemoc, stati a demenci —, souvisi s tim, ze kazdy
zminény kontext ma sim o sob¢é mnoho vrstev. Je spravné, aby
se narodilo dit¢ s postizenim? Ma byt povolena asistovana se-
bevrazda v pripadé lidi, ktefi trpi demenci? Méli bychom lidi
se sebevrazednymi imysly od jejich piani odrazovat? Jiz samy
otazky jsou natolik komplexni, Ze by Gvahy nad dalsimi sou-
vislostmi presahly ramec této eseje.

Kdyz zvazime, o jak podstatnou otazku jde, navic o otazku,
ktera se vyjevuje v ¢etnych etickych kontextech, mize udivit,
ze si ji filosofové takto naptimo — tedy v podobé ,,Jaky Zivot je
hoden ziti** — kladou jen ztidka. Sice se v etickych debatach
tykajicich se asistované sebevrazdy nebo mezi prenatalni dia-
gnostiky ¢as od ¢asu poukaze na to, Ze urcity zZivot nestoji za
ziti, ale pfimé konfrontaci s otazkou ,,Jaky zivot je tedy hoden
7it{? Cim se takovy zivot vyznacuje?” se filosofové spise vyhy-
baji. Otazka po zivoté hodném ziti se pfitom lisi od otazky po
zivoté dobrém, dastojném nebo zdarném. Knihy zabyvajici se
témito pojmy naopak plni celé knihovny.

2 Veskeré tudaje o sebevrazdach a sebevrazednych pokusech v této eseji se vztahuji
k tdajiim Spolkového statistického Gradu v Némecku (https://www.destatis.de
/DE/Themen/Gesellschaft-Umwelt/Gesundheit/Todesursachen/Tabellen
/suizide.html) a Spolkového GFadu pro vefejné zdravi ve Svycarsku (https://
www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/politische-auftraege
-und-aktionsplaene/aktionsplan-suizidpraevention/Datenlage-Suizide
-Suizidversuche-Schweiz.html).

16



	Obálka
	Obsah
	Úvod. Přístupy k životu, který je hoden žití
	1. To je ale otázka! K subjektivitě života hodného žití
	2. Paradox? Jak to, že život s postižením 
může být hoden žití?
	3. Důstojný život a moc norem. Společnost a život hoden žití 
	4. Autonomie pro sociální bytosti. Sebeurčení a život hodný žití
	5. Hlavně zdraví? Nemoc a smysl v životě
	6. Dítě, které je jiné. Genetické testy, prenatální diagnostika a život se vzácným dítětem
	7. Raději mrtvý než dementní? Staří, demence a život hodný žití
	8. „Kde je život, smí být naděje.“ Sebevražda a naděje
	Proč chceš žít? Rozhovor na závěr
	Poděkování
	Literatura
	Jmenný rejstřík
	Věcný rejstřík



