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Abstrakt

HIV/AIDS je onemocnéni, které je vice nez jakékoli jiné provazeno vysokou mirou
stigmatizace a diskriminace. Lidé diagnostikovani stimto onemocnénim se proto museji
vyrovnavat s novou nepiijemnou situaci a stigmatizovanou identitou. Bézné socialni interakce
a zdravotni komplikace se stavaji potencidlnim zdrojem konfrontace a mohou ohrozit socialni
vztahy, nebo znehodnotit a narusit identitu osob Zijicich s HIV/AIDS. Tato prace spojuje
koncept socialnich a zdravotnich rizik, stigmatizace a identity a je zaméfena na: 1) proces
vyrovnavani se sdiagnézou a jejim dopadem na identitu a kazdodenni Zzivot osob
s HIV/AIDS; 2) roli dostupnych socidlnich siti v procesu vyrovnavani se s onemocnénim a
stigmatizaci a 3) strategie zvladani zdravotnich a sociélnich rizik, ktera s timto onemocnénim
souviseji. V procesu vyrovnavani se s diagnézou a pirekonavani prvotniho Soku hraje
rozhodujici roli informovanost. Diky podpofe socialnich siti miize diagnostikovand osoba
snaze a rychleji dospét k zauymuti tzv. raciondlniho pfistupu k onemocnéni a nasledné
k akceptaci HIV/AIDS jako soucasti zivota. Osoby zijici s HIV/AIDS se potykaji také s celou
fadou rizik. Oblast zdravotnich rizik je rozdélena do dvou hlavnich kategorii: ohrozeni
vlastniho zdravi a ohroZeni ciziho zdravi. V ramci rizik tykajicich se vlastniho zdravi
zaujimaji osoby s HIV/AIDS bud’ proaktivni pfistup smétujici k adaptaci, ¢i pasivni piistup
vedouci ke stagnaci a rezignaci. Riziko ohroZeni ciziho zdravi je zvladano prostfednictvim
prevence. Vzhledem ke skutecnosti, Ze medikalizované onemocnéni HIV/AIDS je ve vysoké
mife asymptomatické a zlstava Casto skryté, ocitaji se lidé s HIV/AIDS pied dilema zda, kdy,
jak a koho o svém onemocnéni informovat tak, aby minimalizovali pfipadné negativni dopady
svého rozhodnuti, tzv. socialni rizika. Nejucinnégjsim prostiedkem obrany proti socidlnim

riziklim a stigmatizaci se stdvd management informaci.
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HIV/AIDS, stigmatizace, narusend identita, socialni a zdravotni rizika, strategie, chronické

onemocnéni, management informaci



Abstract

HIV/AIDS is an illness that is more correlated than any other with high rates of stigmatization
and discrimination. People diagnosed with this illness have to cope with a new potentially life
threatning situation and stigmatized identity. Common social interactions or heath
complications become a potential source of confrontation, which can endanger social
relations, or damage and spoil the identity of people living with HIV/AIDS. This study
jointly analyzes the concept of social and health risks, stigmatization and identity and focuses
on the following: 1) The process of coping with the diagnosis and its impact on the identity
and everyday life of people living with HIV/AIDS 2) The role of accessible social networks
on the coping process with this illness and stigmatization; and 3) The strategies of health and
social risk management used in connection with this illness. Awareness and acquisition of
information on HIV/AIDS plays an important role in overcomming the initial shock of the
diagnosis and coping with the disease. Thanks to the support of social networks, the
diagnosed person can reach much easier and faster the so called ,,rational approach* to the
illness and safely awknowledge and accept HIV/AIDS as a part of his or her life. People
living with HIV/AIDS also face many risks. In this study, the health risks are broken into two
different categories: self health jeopardy and the endangerment of the health of others. Within
this framework of risks, in regards to self health, people with HIV/AIDS employ either a
proactive approach leading to adaptation, or a passive aprroach leading to stagnation and
resignation. The risks associated with endangering the health of others are principally
managed through prevention. Since the medicalized HIV/AIDS illness is mostly
asymptomatic and often stays hidden, people with HIV/AIDS face the dilemma of if, when,
how and whom they should inform about their illness so they can minimalize the possible
negative effects of their decision, so called social risks. The study reveals that the most

effective defense against social risks and stigmatization is information management.
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Uvod

Ze statistik Svétové zdravotnické organizace (WHO) vyplyva, ze v roce 2009 zilo ve
svéteé 33,3 miliont lidi infikovanych virem HIVI, 2,6 milionu osob se v uvedeném roce nove
nakazilo a 1,8 milionu zemfelo na AIDS. Podle WHO je epidemie HIV nadéle zdvaznym
problémenm, a to i navzdory skutetnosti, Ze se celosvétové snizuje podet nové infikovanych? a
zarovenl postupné¢ zvySuje pocet HIV pozitivnich osob, které maji piistup k
¢inné antiretroviralni terapii’® (zejména ve vyspélych zapadnich zemich). V poméru k témto
zavratnym celosvétovym odhadiim, bylo v Ceské republice k inoru 2011 evidovano ,, pouze *
1546 HIV pozitivnich osob, i kdyz skutecnd Cisla mohou byt o néco vyssi. Mozna prave
s ohledem na celkové nizky pocet evidovanych HIV pozitivnich, Zijicich v CR, je u nas tato
problematika z védeckého hlediska opomijena ¢i podcenovana.

Je tfeba pfipomenout, Ze zasluhou Narodni referencni laboratofe pro AIDS* mame
k dispozici prehledné, aktualni a detailni statistické udaje o poctech nové registrovanych
piipadd HIV pozitivnich osob v CR, jejich pohlavi, sexualni orientaci, zptisobu nakazy, &i o
poctech lidi, ktefi onemocnéni AIDS podlehlis, nicmén¢ kvalitativni studie, zaméfené na zivot
lidi Zijicich s HIV/AIDS v Ceské republice, prakticky neexistuji. Toto je jeden z divodi,
ktery podnitil vznik této studie, jez si klade za cil nahlédnout pod rousku vefejného tabu,
proptj¢it hlas HIV pozitivnim a lidem Zijicim s AIDS v Ceské republice a piiblizit
spolecnosti jejich kazdodenni Zivot a rizika, s nimiz se potykaji. Tato studie vychazi
z interpretativni  sociologické tradice, jez byva obecné spojovana s kvalitativnim
metodologickym pfistupem. Podle této tradice lidé jednaji na zaklad€ vyznamu ptipisovan¢ho
urCitym jevim nebo skuteCnostem. Tyto vyznamy jsou socialné¢ konstruované a
interpretovatelné pouze na zakladé€ piislusného kontextu, proto také tento pfistup klade diiraz
na vyznam subjektivni zkuSenosti (emic perspektiva) a na zplsob, jakym jednotlivci
konstruuji a interpretuji okolni svét a své misto v ném.

Ackoli o HIV/AIDS dnes vime mnohem vice, neZ v dobé&, kdy bylo toto onemocnéni
poprvé zaznamenano a diagnostikovano® a diky novym a stale G¢inn&j§im Iékéim se nam

podafilo vyrazné prodlouzit a zkvalitnit Zivot infikovanych osob, je toto onemocnéni i nadale

' Human immunodeficiency virus — virus lidské imunodeficience

2 viz ptiloha &.1

? podle statistik UNAIDS a WHO jde o cca 5 miliont HIV pozitivnich osob

* 87U Statniho zdravotniho tstavu

> viz piilohy &.2,3,4,52 6

% rok 1981 je nejéastdji spojovan s prvné diagnostikovanymi pacienty s Kaposiho sarkomem nebo pneumonii
v USA, na zéklad¢ téchto prvnich nahlagenych ptipadu se rozb&hly 1ékatské vyzkumy a patrani po ptivodu
zahadného onemocnéni.

1



spojeno se stigmatizaci, diskriminaci a iracionalnimi obavami, jez maji pfimy dopad na
sebepojeti a identitu HIV pozitivnich. Na toto téma jiz ve svété byla provedena cela fada
studii, nicméné vétSina z nich se vénovala pouze urcité ¢asti problematiky nebo vybranym
skupindm ¢&i populacim’. Mnoho z t&chto studii také vzniklo v dobg, kdy jesté lidem Zijicim
s HIV/AIDS nebyly poskytovany vysoce ucinné léky. Z tohoto divodu je potieba dale
roz§ifovat okruh naseho poznani a iniciovat vznik novych vyzkumi, jez by revidovaly a
dopliovaly zavéry piedchozich studii. HIV/AIDS se stalo, vlivem medicinského pokroku,
dlouhodobym latentnim onemocnénim a pravé tato skute¢nost mize mit vyznamny vliv na
proces jeho inkorporace a vyrovnavani se s timto biografickym disruptorem. Predkladana
prace je vénovana vSem pacientim s HIV/AIDS, jejich oSetfovatelim a rodindm i Siroké
laické a odborné vetejnosti se zajmem o tuto problematiku. Hlavnim zdmérem je zmapovat
rizika spojena s timto onemocnénim a strategie jejich zvladani u osob zijicich s HIV/AIDS
v Ceské republice. Zavéry této studie by mély mit také prakticky piinos, naptiklad vést ke
zlepSeni péce poskytované lidem zijicim s HIV/AIDS, nebo poslouzit vetejnosti k blizsi

orientaci v této problematice.
Hlavni vyzkumné otazky zné&ji:

e Jaka jsou hlavni rizika, jeZ s sebou diagndza ,,HIV pozitivni “ pfindsi a jakym
zpusobem se HIV pozitivni lidé v Ceské republice s témito riziky vyrovnava;ji?

e Jaky dopad ma diagnéza ,,HIV pozitivni ““ na Zivot a identitu infikovanych osob v
CR? Jak se HIV pozitivni lidé vyrovnavaji se svou diagnézou?

e Jakou roli v tomto procesu hraji dostupné socidlni sit¢ a komunita HIV pozitivnich?

Uvedené otazky vychézeji z literatury a studii®, se kterymi se blize sezndmime ve tieti
kapitole. Snahou je revidovat nékteré zavéry téchto praci s ohledem na soucasné ceské
poméry, demystifikovat a zmapovat aktudlni situaci HIV pozitivnich a lidi Zijicich s AIDS

v Ceské republice.

7 Vétsinou se jednalo o homosexuély, etnické mensiny, osoby ve stadiu AIDS, populace s vysokym vyskytem
HIV/AIDS - zejména v Africe, nebo tzv. ,rizikové skupiny*.
¥ Teoreticka vychodiska otazek jsou shrnuta na str. 28.
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., V krdlovstvi nemocnych se Ize jen stézi usadit bez predsudkii
navozenych zlovéstnymi metaforami,

«

jez se v jeho krajiné vyskytuji. *

~ Susan Sontag ~

1. Socialné kulturni a historicky kontext

Vroce 1981 byl ve Spojenych statech oficialné zaznamenéan prvni ptipad nového
virového onemocnéni, jez bylo provazeno dvéma hlavnimi piiznaky: Kaposiho sarkomem’ a
pneumonii'®. Tato choroba byla diagnostikovéana jako GRID (Gay-Related Immunodeficiency
Disease), Cili jako nemoc poruchy imunity souvisejici s gayi, nebot prvnimi oficidlné
diagnostikovanymi pacienty byli pravé homosexudlni muzi. Tato rychle se Sifici epidemie,
zprvu oznacovana jako mor gayl [Garrettova: 2008], byla pozdé&ji pfejmenovana na AIDS
(Acquired Immune Deficiency Syndrome), Cesky syndrom ziskané imunodeficience, nicméné
spojeni AIDS s metaforou morové rany pietrvavalo ve vefejném diskursu o tomto

onemocnéni po dlouhou dobu.

1.1 Nemoc a stigma

Na potfebu demytizovat nejriznéjsi smrtelnd onemocnéni upozornila naptiklad Susan
Sontag (1997), kterd poukazala na obtiznost vyrovnavani se se smrti ve vyspélé primyslové
spolecnosti. Smrt se stala né¢im urazlivym a hanebnym, piSe Sontag, a proto kazda choroba,
ktera je synonymem smrti, je spojena se studem a hanbou, a vnimana jako néco, co je potieba
skryvat [Sontag 1997]. Vytvafeni vyznamu a stigmatizace daného onemocnéni je vysledkem

nescetnych kulturnich, socidlnich a psychologickych procesti [Herek 1990]. Kazdé zavazné

® Kaposiho sarkom je nejéastéjsim nadorovym onemocnénim vyskytujicim se v prib&hu AIDS. Postihuje 35%
pacientl a projevuje se ve formé fialovych ¢i hnédych skvrn na kiizi. Tyto 1éze postihuji také lymfatické uzliny,
plice a dal$i vnitini organy. Zdroj: http://www.aids-pomoc.cz/ca_priznaky hiv.htm

' byly oviem pozorovany i jiné obtize jako mykotické projevy vyvolané plisni Candida, varazny Herpes
simplex II po celém téla, kontaminace cytomegalovirem, mononukledza vyvolana virem Epsteina-Barrové,
oteklé lymfatické uzliny, infekce traviciho ustroji, zazivaci obtize a jiné [Garrettova: 2008]



chorobé, jejiz pivod je nejasny a lécba neucinna, byvaji, podle Sontag, piipisovany rtizné
vyznamy, ¢asto je ztotozilovana se zkazenosti, hnilobou, poskvrnénim, rozpadem, slabosti a
vramci vefejného diskursu nabyvad metaforicky smysl [Sontag 1997:58]. Nejenom
HIV/AIDS, ale také cholera ¢i jind vysoce nakazlivd, fyzicky degradujici onemocnéni, tak
byla spojovana se stigmatizujicimi metaforami, s piedstavou deviantniho chovani, zlo€innosti,
uzivanim drog ¢i sexualni neziizenosti, promiskuitou a zvracenosti, stejné jako s vidinou

rychlé a odlidst'ujici smrti [Sontag 1997:105, Alonzo, Reynolds 1995].

Zkratka HIV/AIDS se stala symbolem strachu, piedsudkl, rozkladu, hrozby a
provinéni. Tato symbolickd strdnka AIDS byla konstruovdna a Sifena nejriiznéjSimi
prostfedky (politika, vyzkum, nébozenstvi, zdravotnictvi a jiné instituce) a komunika¢nimi
kandly, zeyjména médii [Barbour, Huby 1998]. O lidech zijicich s HIV/AIDS se v disledku
této stereotypizace obecné hovoii jako o nezdravych, nakazlivych, sexudln¢ deviantnich c¢i
drogové zavislych. Spojenim HIV/AIDS s deviantnim chovanim vznika tzv. dvoji stigma.

Stigma spojené¢ s HIV/AIDS, mizZe byt také zpétn€ implementovano na drogové
uzivatele, gaye a pracovniky sex industry, ktefi nejsou virem HIV infikovani, ale spadaji do
tzv. rizikovych skupin [Green, Sobo 2000]. Parker a Aggleton (2002) mluvi o mechanismu

v ’ . . . . . 11
. zacarovaného kruhu stigmatizace a diskriminace‘".

Jde o jakousi pomyslnou ¢i
symbolickou kontaminaci, v ramci které mize byt stigma spojené s HIV/AIDS pieneseno
dokonce 1 na pfedméty denni potieby, které jsou, nebo byly, ve vlastnictvi ¢i1 uzivani

stigmatizovanych osob (pf. ru¢niky, oble€eni, sklenicky, atd.) [Green, Sobo 2000].

Medicinsko-védni diskurs a narativy, jeZ dominuji naSemu smySleni o viru HIV,
zaujimaji ve vytvafeni vyznami, jez jsou s HIV/AIDS spojovany, obzvlast’ dilezité misto
[Frank 1995, Takahashi 1998]. Vyznamy, produkované témito diskursy, ovSem nejsou zcela
neutralni, ale ¢asto byvaji propojeny s mocenskymi strategiemi, jeZ maji zasadni vyznam pfi
disciplinarizaci spoleénosti12 [Patton 1990, Plummer 1995, Treicher 1988, Takahashi 1998].
Prostiednictvim deklarace a ustavenim tzv. rizikovych skupin se vytvaii uméld hranice mezi
HIV pozitivnimi a vét§inovou populaci, coz ma do jist¢ miry za nasledek eliminaci obav
z HIV/AIDS [Takahashi 1998:71, také Joffe 1995:5]. Tento mylny ptedpoklad se ovSem

muze stat osudnym praveé t€ém jedinctim, kteti se za Cleny ,,rizikovych skupin“ nepovazuji.

" viz piloha &.7
12 v v . r . “« Lo : r7or I I ;.
naptiklad prostfednictvim ,, polarizace “ a definovanim opozic normalni/abnormalni, zdravé/nezdravé, aj.
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Psychologické teorie o vzniku nemoci dale usnadnily pfeneseni viny za onemocnéni
na infikovaného jedince. Podle tohoto diskursu se HIV pozitivni nakazil v disledku svého
rizikového chovani, coz svadi krychlému vyvozeni nekritického zavéru, Ze si své
onemocnéni zaslouzi. V duasledku potom témét viitbec nebereme v potaz dany kulturni ramec

anebo individualni situaci, v niZ se tento jedinec nachazi [Herek 1990].

Socialné-kulturni a psychologické konstrukce nemoci se podili na vytvareni vyznamu
a proménuji AIDS, jakozto biologickou danost, v moralni odsudek, pticemZ vina za Sifeni
choroby se cilen¢ svaluje na homosexualy, drogové uzivatele a promiskuitni Zeny. Diagnoza
HIV pozitivni v sobé od pocatku zahrnovala silny moralni rozmér. AIDS se stalo synonymem
pro moralni poskvrnéni, mravni rozklad a zaslouzily trest za amoralni chovani. Metaforické
spojeni AIDS a morové rany seslané na spolecnost za trest, jeZ je pouze vyjadfenim téchto
piedsudkli, je mimo jiné spojeno také s roznécovanim strachu, xenofobie a Sifenim paniky
[Sontag 1997]. Takto vznikla apokalyptické vize je vnimana jako zasadni hrozba pro stavajici
moralni fad [Barbour, Huby 1998]. Proti tomuto hledisku se stavi sekularni racionalismus,
ktery pfistupuje k rizikovému chovani oteviené a jehoz priméarnim cilem je prevence pienosu
a rozSitovani HIV. Zastanci tohoto pfistupu se nesnazi piimo kontrolovat chovani jednotlivct
(tak jako je tomu u moralistil), ale naopak podileji se na celé Skale preventivnich ¢innosti,
jako je naptiklad distribuce kondomti, propagacnich materiald, sterilnich injekénich jehel, atd.

[Herek 1990].

Pro diskurs, tykajici se problematiky HIV/AIDS, byl zlomovym okamzZikem zejména
objev nové a ucinnéj$i medikace. Poprvé v roce 1985 azidothymidinu, ¢astéji oznacovaného
jako zidovudin (AZT), pozd&ji, v roce 1996, doslo k zavedeni trojkombinace 1ékt HAART"?
(vysoce aktivni antiretroviralni terapie, ARV). HIV/AIDS ztratilo (pfinejmensSim v rdmci
medicinsko-védniho diskursu) sviij metaforicky rozmér apokalyptické hrozby a z plivodné
termalniho onemocnéni s rychlym pribéhem se rdzem stalo onemocnéni dlouhodobé,
chronické. A pravé tento posun ve vnimani nemoci m4, jak uvidime, vyznamny dopad na

sebepojeti a zivot HIV pozitivnich.

" HAART (highly active antiretroviral therapy) je nejéast&ji trojkombinaci 16k, pii¢emz cilem této terapie je
omezit replikaci viru a zastavit ¢i zpomalit postup choroby zpisobeny virem HIV. HAARP ma potencial snizit
mnozstvi viru HIV v téle infikované osoby na nedetifikovatelnou hladinu — tzv. nulovou virovou naloz. Celkové
tato 1éCba zvysuje kvalitu Zivota osob s HIV/AIDS a znaéné prodluzuje piedpokladanou délku Zivota.



., Zivot je choroba smrtelna a velmi nakazliva.

~ Oscar Wilde ~

1.2 Chronické onemocnéni a jeho socialni vyznam
Dlouhodobé a vézné onemocnéni s sebou piinaSi nejen celou fadu nejriznéjsich

konkrétnich problémil, ale v neposledni tadé¢ se také stadvd hrozbou pro vlastni identitu
nemocného Cloveéka. Kathy Charmaz (1983), kterd se zabyvala psychosocidlnimi riziky
chronického onemocnéni, jmenuje Ctyfi nejzdvaznéjSi mozné dusledky onemocnéni pro
pacienta: omezeni Zivotnich moznosti; socialni izolace; diskreditovatelnost a pritez pro druhé.

Charmaz upozoriiuje na skutecnost, ze vdzné chronické onemocnéni mé cCasto za
nasledek: ztratu produktivity, zejména v souvislosti s nejriizn€jSimi fyzickymi a zdravotnimi
omezenimi (ztrata hybnosti, nevolnost, symptomy onemocnéni, aj.); finan¢ni krizi (zejména
v pfipad€, Ze nemocny ztrati zaméstnani, ale také zvySené vydaje za léky, zdravotnické
pomiucky, oSetfeni, aj.); zvySenou zaté¢z pro rodinu (finan¢ni, psychickou, emociondlni,
fyzickou, socialni); omezenou kontrolou nad vlastnim Zivotem a budoucnosti, atd. Vazné
onemocnéni je provazeno pocitem nejistoty, narusuje biografii a sebepojeti Clovéka, vizi
budoucnosti a celkovou ptredstavu o vlastnim zivoté [Charmaz 1983, Tewksbury a
McGaughey 1998].

Zapadni kapitalistickd spolecnost, majici své kofeny v protestantské etice, ovSem
klade diiraz na zcela opacné hodnoty, jako je nezévislost, tvrdd prace a individudlni
zodpovédnost, €ili hodnoty, jimz chronicky nemocny ¢lovek vétSinou nemiize, pfinejmensim
z dlouhodobé perspektivy, dostat. Tento konflikt a omezeni, jez z onemocnéni vyplyvaji, pak
mohou vést k negativnimu sebehodnoceni, ¢i pfimo nutnosti reorganizace osobnich atributi,

jez spole¢nd utvaieji self'* [Charmaz 1983].

Vazné onemocnéni v Zivoté ¢loveéka vytvaii predél mezi predtim a potom, tedy tim co
bylo, a tim, co je, ¢i bude. KaZzdodenni béZzné aktivity se stdvaji problémem, zatimco nemoc je
a bude vzdy interpretovana s ohledem na Siroce uznavané socialni normy a hodnoty [Pierret
2000]. Clovék se ocitd odtrzeny od socialniho ukotveni, coz miize vyustit v osobni krizi,

naruseni rutinnich aktivit a disrupci sebe-porozuméni a identity [Sandstrom 1990:274].

' Sebepoijeti, identitu
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,, Ostatni lidé jsou pro vas zrcadlem,

které vam ukazuje, jak vas vidi.

Obraz, ktery vam nabizi, prijmete jako svou identitu.
Pocit viastni ceny je velmi vizce spojen s tim,

jakou cenu mate v oc¢ich ostatnich. *

~ Eckhart Tolle ~

2. Teoreticka vychodiska a koncepty

Jak jiz bylo stru¢né uvedeno, diky studiim na téma chronického onemocnéni, mame
k dispozici teorie a koncepty, které nam pomahaji porozumét diasledkiim, strategiim a
managementu zvlddani tézkého onemocnéni [v piipadé AIDS viz Sandstrom 1990,
Tewksbury a McGaughey 1998]. Nicméné HIV/AIDS bylo od svého pocatku do jisté miry
specifické (napiiklad vzhledem k vysokému zatiZzeni stigmatem). Specifi¢nost tohoto
onemocnéni se jeSté vice prohloubila také v disledku objeveni novych moznosti 1é¢by, které
vyrazn¢ prodluzuji délku zivota pacientii, podporuji kvalitu jejich Zivota a klinickou
asymptomati¢nost tohoto onemocnéni'> [Pierret 2000]. Problematika HIV/AIDS je ale
spojena také s celou fadou sociologickych konceptti. Tato kapitola ma za cil ptiblizit n€ktera
zakladni socidlnévédni vychodiska, terminologii a pojmy, s nimiZ bude tato studie pracovat a

jez jsou pro pojednani o této problematice zasadni.

2.1 HIV/AIDS a stigma

Termin stigma ptivodné odkazuje k fyzickému znameni, které¢ bylo vypaleno na télo
otroka nebo zlocince za ucelem jeho snadné identifikace. Stigma bylo znamenim Spatného

moralniho statusu, potupy a hanby, ¢i pozd¢ji v rdmei kiest'anského diskursu znamenim bozi

1> Osobn& mam tendenci medikalizovanou HIV infekci ozna¢it jako latentni virové onemocnéni, nebot’ 1é¢ba
HAART je vysoce efektivni v potlacovani manifestnich projevi infekce. U HIV pozitivnich osob, které tuto
1é¢bu uzivaji stanovenym zptisobem (jde zejména o ptisné dodrzovani pravidelnosti v uzivani 1é€iv), se proto za
idealnich podminek neprojevuji zadnd vyznamna fyzickd omezeni a vyrazn¢ se snizuje pravdépodobnost umrti
na AIDS.



milosti a svatosti. At tak, ¢i onak, stigma zkratka slouzilo k odliSeni ¢loveéka vyvoleného nebo
zavrzenihodného [Herek 1990, Goffman 2003'°].

V ramci novodobého spolecenskoveédniho diskursu a teorie pak tento termin odkazuje
k pochybeni daného jedince Zzit v souladu se spolecenskymi a kulturnimi normami a idedly.
Stigma se muze tykat fyzické nevzhlednosti 1 psychického poskvrnéni a obsahuje silné¢
negativné zabarvené konotace, jeZ maji nepfiznivy vliv na socidlni identitu stigmatizovaného.
Ten byva automaticky kategorizovan jako clen stigmatizované skupiny, nikoli jako
individuum s vlastnimi kvalitami — stigmatizace je proto chipdna jako proces znehodnoceni
identity [Zola 1993, Goffman 2003, Khadidiatou 2010]. Susan Sontag (1991) se domniva, Ze
AIDS je onemocnéni, které je vice nez jakékoli jiné, siln¢ stigmatizujici a proto disruptivni,
¢ili ma predpoklady pro to, aby narusilo identitu, zejména prostfednictvim socidlné-kulturnich
vyznamu a metafor, jez v sobé obsahuje [Sontag 1991:101, také Herek 1990, Lawless et al.
1996]. Stigma je spojeno s moci, ktera posiluje socialn€¢ konstruované normy, jez definuji, co
je Zadouci a co je deviantni. Stigmatizovani ¢asto tyto normy, diskursy a perspektivy nejenom

internalizuji, ale soucasné se od nich také distancuji [Alonzo, Reynolds 1995:304].

Pokud bychom m¢li shrnout divody, pro¢ jsou lidé zijici s HIV/AIDS stigmatizovani,
pak je to zejména proto, ze jejich onemocnéni je:

* spojovano s deviantnim chovanim

* nahlizeno jako zodpovédnost dané¢ho jedince

* povazovano jako moralni pochybeni a vada charakteru

* nakazlivé a domnéle piedstavuje hrozbu pro celou spole¢nost nebo komunitu

* spojeno s nepiijemnou a neestetickou formou smrti

* nepochopeno laickou vetejnosti a negativné nahliZzeno stran zdravotnického

personalu [in Alonzo a Reynolds 1995:305].

* Lidé s HIV/AIDS jsou také stigmatizovani, pokud nespliiuji o¢ekavané role ¢i

spolecenské normy (naptiklad nejsou produktivni) nebo

* predstavuji moralni hrozbu pro religidzni, kulturni, ¢i jinak uznavané hodnoty a

normy [Takahashi 1998:58].

' Prvni vydani 1963, v originalu Notes on the Management of Spoiled Identity



2.1.1 Dimenze stigmatu

Stigma je spojeno s fadou dimenzi [Jones et al. 1984, Goffman 2003, také Herek
1990], od nichz odvozuje svij rozmér a silu. Prvni dimenzi je jeho viditelnost ¢i utajitelnost.
V piipadé¢ rozvinutého, symptomatického stadia AIDS, kdy je télo pacienta napiiklad
napadeno Kaposiho sarkomem, ¢i jinou véznou infekci, se lze jen stézi stigmatu ubrdnit,
nebot’ je na prvni pohled zjevné, naopak u asymptomatickych HIV pozitivnich pacientd, ktefi
uzivaji 1€ky, a jejichz zdravotni stav je stabilizovany, je stigma nedetekovatelné a tedy do
velké miry utajitelné. Druhou dimenzi stigmatu je rusivost €i vtiravost, tedy mira, do jaké
muze dané stigma narusSit hladky prib&h bézné socidlni interakce. Tteti dimenzi tvoii estetické
kvality stigmatu. Cim o$klivéji a odpudivéji na nas néco pisobi, tim vétsi stigma. Ctvrtou
dimenzi je puvod, ktery v sobé zahrnuje rozmér zodpovédnosti a viny. Velikost stigmatu se
v pfimé iméte zmenSuje ¢i zveétSuje v zavislosti na zpisobu ziskani dané vady. Tak naptiklad
déti, nebo hemofilici, ktefi nejsou ptimo zodpovédni za sviij HIV pozitivni status, jsou méné
stigmatizovani, nez osoby, které¢ byli infikovany v dasledku nezodpovédného ¢i rizikového
chovani. Patou dimenzi je prubéh. Pokud je vada nezvratnd a degenerativni, ¢i dokonce
smrtelnéd (jako v ptipadé HIV/AIDS), pak je spojena s vyznamné vétSim stigmatem, neZ je-li
tomu naopak. Sestou dimenzi je nebezpeci, které dana vada predstavuje pro druhé. Jde o
nebezpeci jak fyzické (nakazlivost), tak mordlni (pfenos stigmatu v rdmci socidlni interakce)
¢1 socialni (dopady pro spole¢nost jako celek) [Jones et al. 1984, Goffman 2003, Takahashi
1998].

2.1.2 Kategorizace, socialni identita a stigmatizace

Klasifikace a identifikace, rozliSovani mezi tim, ¢im véci a jevy jsou a ¢im nejsou, na
zékladé¢ jejich podobnosti a odliSnosti, je zakladni lidskou vlastnosti a ¢innosti, diky niz se
lid¢ orientuji ve svété [Jenkins 2000]. ,,Socidlni identifikace — védét, kdo jsme my a kdo jsou
druzi — je nezbytnym ptedpokladem socidlniho jednani®, piSe Jenkins (2000).

Ve svém dile Notes on the Management of Spoiled Identity (1963) také Erving
Goffman popisuje proces, ktery nazyva kategorizace. ,,SpoleCnost ustavuje prostredky
kategorizace osob a jejich komplementarni atributy, jez jsou v souvislosti s pfislusniky téchto
kategorii vnimany jako bézné a prirozené” [Goffman 2003:9]. Pii bézném socidlnim styku
piipisujeme kazdé osob& kategorie a jeji atributy'’, tzv. (virtudlni) socidlni identitu. Tyto

ptedpoklady o dané osobé dale rozvijime v normativni ocekdvani a pozadavky tykajici se

17 Goffman jmenuje atributy osobni a strukturalni
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nejen chovani, ale také charakteru. Timto zplisobem si vytvafime vlastni pfedstavu o tom,
kym by dana osoba m¢la byt.

Pokud se tyto pfipisované atributy a kategorie prokazi jako skute¢né, pak muizeme
hovofit o skute¢né socidini identité'® [Goffman 2003:10]. Naopak v situaci, kdy o dotyéné
osob¢ zjistime, Ze je nositelem atributu, ktery je nezddouci a v diskrepanci s nasimi
o¢ekavanimi, redukujeme ji z osoby celistvé a obycejné na osobu, jez je poskvrnéna a jejiz
hodnota klesla, tento atribut Goffman nazyvé stigmatem [ Goffman 2003:10].

Diskrepance mezi tim, co se od normalniho jedince ocekava a jemu vlastnim

diskreditujicim atributem pak ,.kazi/naruguje*"”

socialni identitu doty¢ného a omezuje miru
jeho socidlni akceptace. Jelikoz jsou socialni a kulturni normy v rdmeci spolecnosti sdilené a
jejich osvojeni probihd v ramci socializace, muze byt takovéto odmitnuti, stigmatizace a
diskreditace internalizovdno a v nejzaz$im piipad€ vést k nenavisti viici sobé samému, ¢i
vlastnimu télu, studu a ztraté sebeucty [Alonzo, Reynolds 1995, Green 1995, Green a Sobo
2000, Goffman 2003]. Goffman také poukazuje na skutecnost, Ze stereotypnim reakcim
nepodléhaji pouze kontakty s cizimi lidmi a oblast zvladani stigmatu se netyka jenom Zivota
vetfejného, ale také oblasti intimni [Goffman 2003:65].

Z Goffmanovi definice vyplyva, ze stigma je ,siln¢ diskreditujicim atributem
[Goffman 2003:11]. ,,Zcela samoziejm¢ véiime, Ze osoba se stigmatem neni tak docela
clovékem. O tento ptedpoklad opirame rtizné formy diskriminace, jejichZ prostiednictvim de
facto — jakkoli Casto nevédomky — snizujeme jeji zivotni Sance.” [Goffman 2003:13].
Takovouto osobu chapeme jako ménécennou a na zaklad¢ jedné nedokonalosti ji pfipisujeme
celou fadu dalSich. Stigmatizovany si je v&dom toho, ze druzi vném vidi jeho vadu,
uvédomuje si, Ze nesplituje pozadavky na to, ¢im by mél byt a citi se zahanben, nebot” tento
svlyj atribut vnimé jako néco poskvriiujiciho. Mnoho socidlnich situaci se tak miize pro ob¢
strany stat nepiijemnymi, a proto se budou snazit podobnym situacim vyhnout, ¢i je omezit na

minimum [Goffman 2003:21].

18 Goffman rozliSuje osobni a socialni identitu. Osobni identitu chape jako ,jedinecnou kombinaci prvki
zivotniho prib&éhu‘ (biografie), jako to, co odliSuje uréitou osobu od jinych a ¢ini ji jedine¢nou — jde o definici
osoby, kterou si vytvareji druzi lidé o dotyéném ¢lovéku. V obou ptipadech (socidlni i osobni identity) nejde
tedy zcela vibec o identitu subjektivni, tzv identitu ega. Teorie identity ega pochazi od Eriksona, ktery o ni
hovofi jako o reflexivnim a subjektivnim pocitu vlastni kontinuity a charakteru [viz Goffman 2003:123].

' Goffman hovoii o tzv. “spoiled identity*, do &estiny byva tento termin piekladan jako ,narusena identita“,
nicméné slovo ,spoiled” v doslovném pickladu znamena ,zkazeny“. Identita neni pouze danym stigmatem
narusena, ale domnivam se, ze socialni identita je v ptfipad¢é diskreditovaného jedince také zkazena, Goffman
také mluvi o znehodnoceni identity, nebot’ identité¢ tohoto cloveéka jsou pfipisovany vysoce pejorativni
charakteristiky, jez maji Casto realny dopad na jeho Zivot. Stejné tak bychom tuto identitu mohli nazyvat
,,stigmatizovanou identitou®.
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Goffman chépe stigma jako socidln¢ konstruované (vznikd v pribchu ¢i disledku
socidlni interakce), z ¢ehoz lze vyvodit zavér, Ze to, co povazujeme za stigmatizujici, se mize
meénit v zavislosti na ¢asu a misté (dobé a lokalit¢). Jinak feceno, stigma je relativni kulturni
konstrukci, ktera ma urCujici dopad na kazdodenni zivot a to zejména v podobé
diskreditujicich asociaci, at’ uz jsou tyto imagindrni, o¢ekavané nebo skutecné [Green, Sobo
2000].

Stigmatizace v sob& zahrnuje systematické socialni zavrzeni a vytvafeni a udrzovani
hranic, které oddé€luji ,,normalni“ od ,,abnormalnich®. Stigma piedstavuje nonkonformitu
vuci socialnim normam, produkuje marginalizované a privilegované identity a udrzuje
stdvajici spolecenské struktury [Takahashi 1998]. Stigma je vytvafeno pomoci systému
labellingu (nalepkovani), které sniZzuje hodnotu jedince a vyclefiuyje ho =z vétSinové
spolecnosti. ,,Labels* (nalepky, Ci pejorativni kategorie) nejsou nikdy hodnotové neutralni a
poukazuji na nezadoucnost takto oznacenych skupin nebo jednotlivca, €ili maji normalizacni
funkci. Pomoci stereotypizace je z nalepky ,,HIV/AIDS* generovana fada osobnostnich,
fyzickych a behaviordlnich charakteristik, jeZ jsou automaticky generalizovany a nekriticky
aplikovany na vSechny, ktefi jsou touto ndlepkou oznafeni. Timto zpisobem dochazi
k teoretické homogenizaci celé skupiny osob s HIV/AIDS, devalvaci individualnich

charakterti a jejich celkové depersonalizaci [Takahashi 1998:54 -66].

2.1.3 ,,Nebezpecna identita“ osob zijicich s HIV/AIDS

Gill Green a Elisa Sobo (2000) shrnuji nejcastéjSi asociace spojené s lidmi
s HIV/AIDS. Ve vzorku respondentti jejich studie, se objevily internalizace stigmatu, které se
projevily v ramci jejich narativa a které byly zasadni pro jejich sebepojeti a identitu. Tito lidé
sami sebe oznacovali jako Spinavé, necisté, jako kdyby méli mor nebo lepru. Internalizace
stigmatu spojen¢ho s HIV/AIDS jakozto nakazlivym virovym onemocnénim se projevila také
ve snaze izolovat se dobrovolné od ostatnich. Lidé s HIV/AIDS sdileji vétSinovy pohled
vefejnosti, ktera se stavi negativné k lidem, jez ohrozuji zdravi ostatnich, proto se od
takovychto lidi vramci svych narativli distancovali. Pfesto se ncktefi povaZovali za
potencionalné i redlné nebezpecné (zejména pokud jde o intimni vztahy).

DalSim stigmatem, jeZ je spojeno s HIV/AIDS je fakt, Ze toto onemocnéni je smrtelné.
HIV pozitivni, ktefi jsou v dobrém zdravotnim stavu jsou i nadale povazovani za osoby, které
pomalu umiraji. U nékterych respondentti se objevily snahy o utajeni diskriminujiciho statusu

HIV/AIDS, zejména pokud §lo o projevy onemocnéni. Ty byly vydavany za symptomy jiného

11



onemocnéni (napfiklad rakoviny). Tato snaha také souvisela s obecnou tendenci osob

s HIV/AIDS zatajit svou ,,jinakost™ a udrZet si pozitivni socialni identitu [Green, Sobo 2000].

2.1.4 Strategie obrany a odporovani dominantnim kategorizacim

ey

Neni divu, ze stigmatizujici metafory a kategorizace vyvoldvaji u osob Zzijicich
s HIV/AIDS vinu odporu , rozhodnuti jim vzdorovat, nebo snahu je vyvratit [ Whittaker 1992,
Rohler, Gibson 2006, Takahashi 1998, Kirshi 2004]. Andrea Whittaker definuje tii strategie
odporovani témto metaforam. Za prvé ,,prostfednictvim redefinovani HIV jako "pouhého viru’
HIV pozitivni lidé zbavuji AIDS jeho stigmatizujicich asociaci a mytologie, jez obklopuje
jeho ptenos. HIV je timto zptisobem pojimano jako choroba jako jakakoliv jina, kterd se miize
tykat kazdého, nejenom gayii a nezadoucich skupin’. Jde o virus, nikoli trest za moralni
provinéni.* [Whittaker 1992:387]. Druhou strategii je kladeni diirazu na moznost dlouhého a
aktivniho Zivota, ¢ili odmitani stigmatického diskursu, jez AIDS ptirovnava k rozsudku smrti.
Lid¢ zijici s AIDS jsou v rdmci této strategie nahlizeni jako hrdinové, jez bojuji se zaketnou
nemoci, nikoli jako jeji pouhé obéti. Tieti strategii je prevrdceni tradicni role doktor —
pacient, kdy 1ékat je bran jako expert a pacient jako klient. HIV pozitivni, nebo lidé Zijici
s AIDS, se stavaji experty na vlastni problematiku a zdravotni stav a zaroveil zvyznamiuji a
prosazuji svou filosofii pozitivniho pfistupu a psychické vyrovnanosti, které podle nich maji
velice kladny vliv na aktudlni zdravotni stav nemocného [Whittaker 1992].

Jak jiz bylo feceno, kategorizace produkuje a udrzuje socialni a moralni fad. Kategorie
jsou kulturné a vetejné sdilenym nastrojem porozuméni, které jsou spojeny s urcitymi
charakteristikami, aktivitami a o¢ekavanimi. Kategorizace slouzi €asto k definovani situaci a
lidi, orientaci, udrzuje ve spole¢nosti rovnovadhu a harmonii, na druhé strané vSak také mize
produkovat a podporovat diskriminaci. Tato negativni, kulturné dominantni kategorizace je
tim, co Goffman nazyva stigmatizovana identita [in Kirshi 2004:262].

Juhila Kirshi (2004) se zabyvala procesem dekonstrukce stigmatu, které je spojeno
s obyvateli utulkli pro bezdomovce. Kulturné dominantni kategorizace kolujici spolecnosti,
interpretuji tyto utulky a jejich obyvatele negativné. Lidé, ktefi zde bydli jsou kategorizovani
jako lidé na okraji spolecnosti, ktefi jsou nezodpovédni, neschopni postarat se sami o sebe,
maji fadu problémut (napiiklad alkoholovou ¢i drogovou zdvislost, mentalni a psychické
problémy), atd. Tyto predpoklady, o nichz Kirshi hovoii jako o kulturné dominantnich,
negativnich kategoriich (mohly bychom je také nazvat stereotypy ¢i predsudky), se podileji
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na produkci stigmatizované/zkazené identity. Negativni ,,pfisouzena® identita vSak neni
obyvateli téchto utulk jednoduSe pfijimana, ale naopak kategoricky odmitdna. Strategii,
kterou obyvatelé¢ utulki pro bezdomovce uzivaji, nazyva Kirshi ,,odmlouvini kulturne
dominantnim kategoriim®. Jelikoz tyto kategorie jsou pfili§ silné na to, aby byly jednoduse
vyvraceny, snazi se obyvatelé utulkd ,,udrzet si svou tvar tim, ze se prezentuji v lepSim
svétle, jde vlastné o normalizaci, jez mé za cil distancovat je od stigmatu [Kirshi 2004:272].
Vzhledem ke skutecnosti, ze HIV pozitivita neni, na rozdil od jinych forem
stigmatu, néc¢im na prvni pohled ziejmym, Takahashi (1998) a Goffman (1963) hovoii o
zcela jiné strategii. Jde o strategii (u)tajeni, jez je efektivni zejména v piipadé osob tzv.
diskreditovatelnych® (Goffman 1963). Tato strategie je hojné vyuZivana pievazné za udelem

udrZeni a nenaruSeni stavajicich vztahl uvnitt ptislusné komunity, zejména v situacich, kdy se

diskreditovatelny obava negativni reakce, zavrZeni, stigmatizace ¢i diskriminace.

2.2 Self a identita

Teorie self vychazi z perspektivy symbolického interakcionismu, ktery poukazuje na
schopnost sebereflexe, jez je podminkou self. Lidé jsou schopni nahlizet sami sebe jako
objekty, stavaji se predmétem (sebe)hodnoceni, uvah, plant, aj. Ustiednimi pojmem
symbolického interakcionismu je jazyk a jeho nezastupitelna role pfi zprostiedkovani a sdileni
vyznamu. Prostfednictvim sdilenych vyznam a symboli je ¢lovek schopen nahlédnout sebe
sama optikou ,.téch druhych. Clovék konceptualizuje a zhodnocuje sam sebe v ramci
momentalnich kontextd a socidlnich interakci, na zdkladé svych zkuSenosti a prostiednictvim
svych predstav, emoci a myslenek. V tomto procesu hraji nezbytnou ulohu tzv. vyznamni
druzi, ktefi nam nastavuji jakési pomyslné zrcadlo [Stets, Burke 2000].

To, jak nahlizime a hodnotime sami sebe odvisi také od toho, zda jsme schopni
vykonavat to, co se od nas jako od clenll urcitého spolecenstvi nebo skupiny ocekéava. Kdyz
napiiklad nemocny ¢lovek ztrati nékteré ze svych kladné hodnocenych atributii, nebo neni
schopen nadale zastavat dosavadni role, které jsou zasadni pro pozitivni sebehodnoceni, pak
muze mit tato skute¢nost nepiiznivy vliv na sebepojeti a identitu [Charmaz 1983:188]. Také
Tewksbury a McGaughey (1998) poukazuji na skute¢nost, Ze télo je pro formulaci sebepojeti
(self) usttedni, a proto kazdé vazné onemocnéni piedstavuje potenciondlni hrozbu pro socialni

status. Nezdravi jedinci, ktefi nespliuji normativni ocekdvani a ideél, byvaji marginalizovani

D vizstr. 16
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a stigmatizovani, coz muze vyustit az v deteriorizaci sebepojeti [Tewksbury a McGaughey
1998:215].

Khadidiatou (2010) piSe, ze HIV pozitivni diagnéza a konfrontace s disledky a
dopady tohoto onemocnéni, s sebou téméi vzdy piinasi vyznamné promény identity.
Klasickou odpovédi na nejistoty spojené s onemocnénim a jeho priabéhem, je potieba HIV
pozitivnich upnout se na své nejvyznacnéjsi identity. V kontextu vyspélych zapadnich zemi,
kde panuje vysoka mira individualismu, miize po diagnoze nasledovat ptehodnoceni osobni
identity a vyjednévani nového sebepojeti. V africkém kontextu, kde je identita neodmyslitelné
spojena se socialni strukturou, pak budou lidé s HIV/AIDS konceptualizovat svou roli spise
ve vztahu ke skuping, jejiz jsou soucdsti, nebo vzhledem ke své rodiné¢ [Khadidiatou
2010:11]. Také Tewksbury a McGaughey (1998) povazuji onemocnéni HIV/AIDS za
biograficky disruptor, ktery limituje nékteré moznosti nebo aktivity a uto¢i na dosavadni

sebepojeti a ocekavani.

2.2.1 Rolova identita

Soucasti self jsou podle Burkeho (2000) jednotlivé identity odvislé od socidlni
struktury, Cili role, které jedinci ve spolecnosti hraji. Obsahem téchto identit jsou pak
vyznamy, jez si s témi rolemi spojujeme [Stets, Burke 2000].

V sociologii existuje cela fada pohledd na identitu (kulturni, kolektivni, etnicka, aj.).
Stets a Burke definuji identitu jako kategorizaci a zvnitinéni vyznamu a ocekavani, jez jsou
spjata s pozicemi a rolemi v socidlni struktufe, identita je souhrn vyznam, které jsou spojeny
se self v dané socialni roli. V ramci interakce pak dochazi k sebepotvrzovani ¢i proméné
identity [Stets, Burke 2000]. K promén¢ identity mtiZze dojit zejména v souvislosti s naruSenim

nekteré vyznamné role [Kiecolt 1994 in Stets, Burke 2000].

2.2.2 Socialni (skupinova) identita

Jedinci ovSem nezaujimaji pouze dané role, ale jsou také Cleny rGznych socialnich
skupin, maji proto také svou socidlni identitu. Pro tuto identitu je charakteristicky proces
depersonalizace a sebekategorizace, prostfednictvim nichz jedinci porovnavaji sami sebe s
druhymi a rozliSuji opozici mezi ,,my* a ,,oni*, na jejimz zakladé pak jednaji. Toto rozliSovani
zohlediiuje normy a ocekavani spjatd s urcitou roli ¢i socidlni kategorii. At tak ¢i onak,

jedinec sam sebe vzdy nahliZi skrze optiku definovanou socidlni strukturou [Stets, Burke
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2000]. Zakladni premisou teorie socialni identity je, ze individua vytvafeji svoji identitu
v zé&vislosti na socidlnich sitich a diky identifikaci s vlastni skupinou a distanci od jinych
skupin. Lidé se snazi ziskat pozitivni socidlni identitu, kterd pak zpétné upeviiuje jejich

sebehodnoceni a sebeuctu [Khadidiatou 2010].

2.2.3 Osobni identita

Osobni identita je vzhledem k vySe uvedenym naopak spojena s nahlizenim sebe
samého jako odliSného a jedinecného. Osobni identita je vysoce individualni a interni.
Sebepojeti je to, co si myslime, Ze jsme. V pojeti Charmaz (1983) je to chronické
onemocnéni, které toto sebepojeti narusuje. V sociologii ziistava osobni identita pon€kud
stranou zdjmu, 1 kdyz se objevily také pokusy o jeji propojeni s identitou socialni i rolovou.
Stets a Burke (2000) se domnivaji, Ze osobni identita je stejné¢ jako rolova, ¢i socialni
flexibilni v tom smyslu, Ze je neustdle porovndvana s vyznamy a normami, jeZ jsou ve
spole¢nosti standardem, a kazda diskrepance pak bude znacit chybu, k jejimuZ odstranéni

bude zapotiebi modifikace chovani, vnimani nebo identity.

2.3 Moralni kariéra
Podle Goffmana zakouSeji osoby s podobnym stigmatem promény v pojeti sebe

samych, maji podobnou ,,mordlni kariéru [Goffman 2003:43]. Jde v podstaté o socializacni
proces v jehoz rdmci ,,s1 stigmatizovany osvojuje a vstiebava ndzorovy pohled normalnich
lidi, ¢imz ziskava predstavy o identite, jaké existuji v §irSi spolecnosti, 1 obecnou predstavu o
tom, jaké by to bylo byt nositelem urc€itého stigmatu® [Goffman 2003:43]. Zejména v ptipadé
HIV pozitivnich je vyznamnym momentem okamzik sdéleni diagnézy. HIV pozitivhimu
clovéku je pfipsdn krajné stigmatizujici atribut, jez narusi jeho dosavadni pohled na sebe
sama, jeho identitu. Goffman piSe, Ze vyznamnou roli v této situaci zaujima lékat, ktery ma
nemocného informovat o tom, kym se bude muset stat [Goffman 2003:47]. Podle Goffmana je
stigmatizovany jedinec viazen do komunity stejné stigmatizovanych, coZ muze vyustit
v rozpolcenost a stavi jedince pied problém identifikace se ,,svoji vlastni® skupinou, s jejimiz
atributy a charakteristikami mtize byt obtizné se ztotoznit [Goffman 2003:49]. Postupné vSak
muze dojit k zavéru, Ze osoby s jeho stigmatem jsou lidské bytosti jako kdokoli jiny.

Dal$im bodem obratu v moralni kariéfe stigmatizovaného je vyhodnoceni vlastni

situace a dospéni k novému porozuméni toho, co je v zivoté dilezité a za ¢im ma smysl jit.
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V tomto procesu muze mit dualezitou roli vlastni 1 zprostiedkovand zkuSenost a nové
informace. Vyvrcholenim procesu moralni kariéry je pak vefejné a dobrovolné odhaleni

[Goffman 2003:53].

2.3.1 Kontrola informaci

Goffman rozliSuje mezi situaci, kdy je stigma viditelné, nebo vefejn¢ znamé a situaci,
kdy takovouto informaci o stigmatu doty¢né osoby nemame. V prvnim piipadé je
stigmatizovany diskreditovany, ve druhém ptipad¢ diskreditovatelny [Goffman 2003:54].
Jelikoz HIV pozitivni status neni na prvni pohled ziejmy, ocitd se HIV pozitivni ¢lovék
(v asymptomatickém stddiu onemocnéni) v situaci diskreditovatelného. Pravé za tohoto
piedpokladu pak hraje ustfedni ulohu ,,kontrola informaci a diskreditovatelny se ocita tvari
v tvar dilema kdy, komu a jak informaci o svém zdravotnim problému sdélit, ¢i zda vibec
tuto ,,socialni informaci‘ sdilet [Goffman 2003:54, také Green a Sobo 2000].

Goffman rozliSuje rGzné techniky kontroly informaci jako naptiklad skryvani,
predstirani, zastirani, strategie divérnych vztahd, udrZzovani distance, zamérné odhaleni
(naptiklad prostfednictvim symbolu stigmatu — u HIV pozitivniho to mizou byt naptiklad
1éky, letaky, vysledky lékarskych testt...), atd. [Goffman 2003]. HIV pozitivni osoby ¢i lidé
zijici s AIDS, ktefi svlij status taji, neustdle celi moznosti nedobrovolného odhaleni
stigmatizujiciho a diskreditujiciho atributu (naptiklad prostfednictvim pomluv a drbli) [Green,
Sobo 2000].

Derlega et al.(2002) ve své studii patra po divodech odhaleni ¢i utajeni HIV
pozitivniho statusu. Mezi divody pro odhaleni patii: katarze, tj. ventilace emoci a pociti;
hledani pomoci, zejména jde o informace, psychickou podporu, ale miize jit také o podporu
materialni, aj.; povinnost informovat, napiiklad v CR je uzdkonéna povinnost informovat
vSechny oSettujici 1€kate; snaha vzdelavat verejnost a oteviené hovofit o vlastni zkuSenosti
s timto onemocnénim, tzv. preventivni Cinnost; blizky vztah ve kterém je vysoce cencna
vzajemna divéra; podobna situace v niz se nachdzi jina osoba, tzv. sdileni; snaha otestovat si
reakce doty¢ného. Derlega (2002) také jmenuje ditvody utajeni HIV pozitivniho statusu. Jsou
jimi: prdavo na soukromi; sebeobviniovani nebo problém s identitou a sebepojetim; strach
z odmitnuti; snaha ochranit jinou osobu; povrchni vztah ve kterém chybi oboustranna diveéra
a HIV pozitivni neciti potiebu informaci sdilet; problém s komunikaci, kdy HIV pozitivni

nevi, jakym zptsobem informaci sd€lit, ¢i neni pripraveny ji sdélit [Derlega et al. 2002:417].
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,, Uméni Zit — to je Zit s perspektivou. *

~ Fjodor Vasiljevi¢ Gladkov ~

3. Prehled literatury a vyzkumii

Problematika HIV/AIDS byla ve svych pocatcich doménou medicinsko-védniho
diskursu a kvantitativnich ¢i klinickych studii. V disledku uzivani téchto diskursi byl
védecky zdjem situovan spiSe na virus jako takovy, nez na jednotlivé osoby. Spolu s
pouzivanim nélepky ,,HIV/AIDS* pozitivni lidé zcela ztratili svou tvar a individualitu
[Takahashi 1998:57]. S postupem casu a vzrastajicim poctem nove infikovanych osob a jejich
diverzifikaci, se zacaly vynofovat nové otazky, tykajici se napiiklad stigmatizace a
diskriminace a strategii jejich zvladani, profesionalniho pfistupu ke stigmatizovanym HIV
pozitivnim pacientiim, otdzky poskytovani profesiondlni zdravotnické a oSetfovatelské péce,
otazky prevence a osvéty. Zahy vznikaji prvni socidlné-védni studie zabyvajici se socidlnim
vyznamem tohoto onemocnéni [Conrad 1986, Sontag 1997*', Weitz 1989] a kvalitativni
studie zohlednujici dopad diagnézy na kazdodenni Zivot HIV pozitivnich [Whittaker 1992,
Borden 1991, Crossley 1997]. Tato oblast vyzkumu se snaZila ptibliZit vefejnosti problémy
osob zijicich s HIV/AIDS, vést k lepSimu porozuméni jejich Zivotni situace s piihlédnutim ke
konkrétnimu kulturnimu ¢i socidlnimu kontextu, pfispét ke konkretizaci a zvyznamnéni
jejich potfeb, a v neposledni fadé¢ se jejim cilem stala také snaha o demytizaci a
destigmatizaci téchto osob a humanizaci onemocnéni HIV/AIDS [viz Finn a Sarangi 2009].

Po objeveni vysoce u€inné 1écby HAARP v roce 1996 se ozyvaji dalsi pozadavky na
vyzkum a prohloubeni jiz stavajicich poznatkl.. Na dulezitosti nabyva vyzkum zaméfeny na
kvalitu zivota HIV pozitivnich osob [Bloom 1997, 2001], stabilizaci zdravotniho stavu a
moznost opétovného zatazeni do pracovniho procesu [Nixon, Renwick 2003], socialni vazby
a interpersondlni vztahy infikovanych osob [Greene, Frey a Derlega 2002], na strategie
zvladani stigmatu [Joffe 1995, Goudge et al. 2009] a celkovy dopad nemoci na Zivot a identitu
HIV pozitivnich [Tewksbury, McGaughey 1998, Green, Sobo 2000, Ezzy 2000]. Velmi
vyznamnou oblasti, spojenou s problematikou socidlnich siti a vazeb HIV pozitivnich osob, je
dilema pfiznani HIV-pozitivniho statusu svému okoli [Kimberly et al. 1995]. Podle nékterych

dostupnych studii se velka vétSina HIV pozitivnich citi v souvislosti s onemocnénim AIDS

! Prvni vydani 1989
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stigmatizovana [Rohler, Gibson 2006, Alonzo a Reynolds 1995, Parker et al. 2002]. Cel4 fada
studii tak konceptualizuje HIV/AIDS jako zavazné chronické onemocnéni, které ma piimy
dopad na sebepojeti nové diagnostikovanych pacientl, a které v sobé zahrnuje vysoky
potencial ohrozeni jejich stavajici identity [Tewksbury a McGaughey 1998, Baumgarten,
Keegan 2009, Khadidiatou 2010 a dalsi]. Do budoucna lze ocekdvat zejména rozmach
longitudidlnich studii zamétfenych na jednotlivé faze, nebo naopak celkovou trajektorii
onemocnéni, vyzkum zaméfeny na moznosti a limity ve zlepSovani kvality zivota HIV
pozitivnich, na monitorovani dlouhodobych ucinkia 1é¢by a jejich vlivu na kazdodenni zivot
toxicitou uzivanych 1ékli [Nixon, Renwick 2003, Pierret 2000]. Piiblizme si nyni nckteré

z téchto vyzkumil a studii a jejich zévery.

3.1 Narativy osob Zijicich s HIV/AIDS

Jak jiz bylo teceno, HIV/AIDS je smrtelnym onemocnénim, které ohrozuje identitu a
otfasa dosavadnimi pfedpoklady o zivoté (naptiklad o délce Zivota). V disledku tohoto otiesu
a narusSeni biografie mize dojit u osob diagnostikovanych jako HIV pozitivni k posunu
vyznavanych hodnot a priorit. Douglas Ezzy (2000) se rozhodl zkoumat narativy, kter¢ HIV
pozitivni lidé pouzivaji za Gcelem porozumeéni vlastni zkuSenosti s onemocnénim.

V ramci své studie Ezzy definuje t¥i skupiny narativi: linearné restitutivni narativy®%,
linearné chaotické narativy a polyfonni narativy.

Linearn¢ restitutivni narativy se tykaji budoucnosti, jez je povaZovana za
kontrolovatelnou skrze lidské jednani. Tyto narativy kladou diraz na Iékarskou védu v niz
vidi nad¢ji, maji tendenci byt sekularni a ptfedpokladaji, ze smrt je zalezitosti daleké
budoucnosti. Ti, ktefi uZivaji tento druh narativu, interpretuji Zivot s HIV/AIDS jako
,hormalni“ a hovofi o snaze dosahnout svych individualnich Zivotnich cill, které casto

Linearné chaotické narativy oCekavaji zivot, ktery nesplni poZzadované idealy a skonci
zoufalstvim a depresi. Deprese, zloba, izolace a socialni dislokace jsou pro tyto narativy
typické. Diagnoza HIV pozitivni naruSila vSechna ocekavani a pfedpoklady o Zivoté. Lidé
pouzivajici tento narativ nevéeri, Ze by se jednou mohli vyléit a odmitaji investovat do
budoucnosti (vzdélani, kariéra, spotfeni). Budoucnost pro né neexistuje, a proto radéji nic

neplanuji.

22 1 . . .
linear restitution narratives
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Polyfonni narativy jsou zaméfeny na soucasnost a budoucnost nahlizeji jako
nepiedvidatelnou a nekontrolovatelnou. Tyto narativy jsou plné vzdjemné protikladnych
hodnot, cilli, postoju a ptedpokladu. Jelikoz vlastni zdravi je opfedeno nejistotou, lidé s timto
narativem obraceji svou pozornost na kvalitu zivota v pfitomnosti. Zatimco u linearné
chaotickych narativii je nejistota spojena se strachem, tizkosti a zoufalstvim, zde je naopak
spojena s intenzitou pfitomného prozitku. Lidé uzivajici tyto narativy jsou spiSe religidozni a

spiritudlni, zacileni na nematerialni kvalitu Zivota [Ezzy 2000].

Frederick Bloom (2001) je dalSim pfikladem autora, ktery se zabyval zkoumanim
zivotnich narativii homosexualnich HIV pozitivnich muzii. Bloom vychézi z predpokladu, ze
narativy o Zivoté propojuji minulost a sou€asnost v kontinuitu, a tak poskytuji kontinuitu i
vlastnimu self. V ramci své studie narativii identifikoval celkem Ctyfi témata, ktera poméhala
stabilizovat self a jeho autonomii, a jez byla zmiflovana nejcastéji: téma preziti bylo zdaleka
nejfrekventovanéjSim. Respondenti v rdmci tohoto instrumentélniho narativu popisovali svou
téZkou minulost a piekdzky, které museli prekonat, pfi¢emz se prezentovali jako ,,survivors*
(ptezivsi). Uzitim tohoto narativu apelovali na kulturné vyznavané hodnoty a kvality, jimiz se
fidili a které se snazili ve svém Zivoté¢ prokazovat (pf. produktivita a aktivita), téma
reciprocity se tykalo zejména starosti o druhé a snahy byt dobrym pfitelem a bylo spojeno s
o¢ekavanim zaslouzené reciprocity v dobé, kdy budou potfebovat sami pomoc, téma hodnoty
zivota se tykalo ocefiovani kréas Zivota a odmitnuti ztotoZznit se s nemoci a téma priimérného

Zivota interpretovalo Zivot jako nudny a vSedni, Cili stabilni [Bloom 2001].

3.2 Socialni rizika
Zajimavy je ptistup Gill Green a Elisy Sobo (2000), které se rozhodly nahlizet procesy

spojené s identitou HIV/AIDS novou perspektivou — skrze socidlni rizika, jez jsou s timto
onemocnénim spojena. Green a Sobo vychazeji z predpokladu, Ze ackoli se socidlni rizika
mohou lisit v zavislosti na tfid¢, genderu, etnicité a véku, urcité aspekty reakce na HIV/AIDS
jsou spole¢né vSem populacim napti¢ vyspélymi zapadnimi zemémi, z ¢ehoz vyvozuji, ze lidé
s HIV/AIDS jsou vystaveni obdobnym socidlnim rizikim. Jejich vychodiskem je koncept
stigmatu Ervinga Goffmana, socio-kulturni konstrukce ,,nebezpecné identity” a sociologie
rizika a rizikové spole¢nosti Ulricha Becka a Athony Giddense [Green, Sobo 2000].

Green a Sobo spojuji teoretické koncepty zvladani stigmatu, konstrukce identity a

rizika vjeden celek. Jejich zdmérem je prozkoumat kontextualni procesy, jejichz
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prostiednictvim HIV pozitivni uréuje miru, do jaké je jeho seropozitivni status zdrojem
nebezpeci nebo odliSnosti, a procesy, které jsou zésadni pro ¢aste¢nou nebo kompletni
identifikaci s vlastnim ohroZzenym nebo ohrozujicim self [Green, Sobo 2000:4]. Socialni
riziko definuji jako situaci, ktera muze vést ke zméné v socialnim postaveni nebo
(sebe)hodnoceni. Na rozdil od seronegativnich ¢lenli spolecnosti tak pro HIV pozitivni i

bézné socialni jednani miize predstavovat zvysené riziko a ohrozeni self.

3.2.1 Rizikova spoleénost

Podle fady novodobych sociologtli, mezi néz se fadi zejména Ulrich Beck a Anthony
Giddens, zijeme ve spoleCnosti, jez s sebou piinasi celou fadu tzv. rizik. Tato ,,rizikova
spolecnost* je paradoxem pozdni modernity, v niz se vyvoj, pokrok a industrializace snoubi
s environmentalnim hazardem, ktery ohroZuje ekosystém a potazmo osud celé spolecnosti
[Beck 2004]. S témito riziky jsme konfrontovani denné, at’ jiz bezprostiedné diky vlastni
zkuSenosti, nebo zprostfedkované v ramci informaci, jez se k ndm dostavaji prostfednictvim
socialnich siti nebo diky médiim (internet, noviny, nebo televizni zpravy), kterd den co den
zvetejiiuji nejnove)si udalosti, statistiky, vyzkumy, varovani, zavéry, doporuceni, atd. Tento
vyvoj nasledné prohloubil také povédomi o rizicich spojenych s Zivotnim stylem, kterd jsou
do jist¢é miry kontrolovatelnd. NaSe vlastni zdravi ¢i nemoc jsou spojovany s riziky, jez
kazdodenné podstupujeme a chapany v souvislosti s rizikovym chovanim nebo rizikovymi
skupinami [Green, Sobo 2000]. Vefejn¢ znama rizika jsou universalni a globalni a maji vliv
také na to, jakym zplisobem se rozhodujeme nebo jedndme [Giddens 1991, Beck 2004]. Lidé
jsou vici riziklim zvlasté obezietni a vytvareji si tzv. ,, portfolio vyhodnoceni rizik* [Giddens
1991:125]. Rizika mohou byt zvladana, popirana nebo odloZena, pojimédna s optimismem 1
fatalismem, pragmatismem i cynismem [Giddens 1991:130]. Lidé jsou si zkratka mnohem
vice nez diive védomi nebezpeci, jeZ s sebou kazdodenni Zivot pfindsi a jimZ jsou vystaveni.
Podstupovani rizika mize mit negativni dopad, jako napiiklad odmitnuti, izolaci nebo ztratu
statusu, jindy tomu muze byt naopak a riskovani mize mit pozitivni dopad, jako je vétsi
podpora, laska a blizkost [Green, Sobo 2000:33%].

Green a Sobo kritizuji Cist¢ matematicko-statisticky piistup epidemiologi
k problematice zdravotniho rizika, ktery podle nich neni dost dobie aplikovatelny pro

interpretaci socidlniho jednani, nebot’ je zalozen na ptedpokladu racionalné jednajiciho

2 sx sy . . , . r . v v o .
3 autorky zmifji studii Choosing Unsafe Sex, v ramci které Sobo demonstruje, Ze Zeny, které riskuji
nechranény sex tak zvySuji sviyj status a sebehodnoceni.
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objektu, nezohlednuje kulturni a individualni kontext, subjektivni kalkulace jedincti ohledné
toho, co predstavuje riziko ¢i nikoli. Odkazuji pfitom k nékolika vyzkumim (viz Davidson et
al. a Roberts et al. in Green, Sobo 2000), které dokladdaji rozdil mezi laickym, subjektivné-
zkuSenostnim vniménim rizika a expertnim, ¢i objektivné-védeckym hlediskem. Lidé podle
nich nejednaji vzdy racionalné, naopak jejich jednani je situovano a ukotveno v piislusném

kontextu a podrobeno nejriznéjsim socialnim tlakiim [Green, Sobo 2000].

Z teorie o rizicich, jez provazeji na§ kazdodenni Zivot, pak Green a Sobo vyvozuji, Ze
»identita je integralni soucast nasi percepce a managementu rizika, a to jak pokud jde o
identity, jeZ v sobé riziko zahrnuji, nebo jsou ur€itym riskovanim podporovany (napf. identita
horolezce, zavodnika Formulel, atd.), tak také pokud jde o rizika, kterd identitu ohrozuji a
proto je tfeba jim zamezit* [Green, Sobo 2000:37]. Tento ptedpoklad vytvaii zéklad jejich

cey

ptistupu ke studiu Zivota osob Zijicich s HIV/AIDS.

3.3 HIV/AIDS a management ,,nebezpecné“ identity

V kazdé spoleCnosti vzdy existuje rozliSovani mezi ,,my*“ a ,,oni“, které slouzi k
posilovani koheze, skupinové identity a udrzovani socidlniho fadu. Zejména pokud jde o
nemocné HIV/AIDS, existuje velmi ostra mordlni hranice odliSujici ,,oni“ (nezdravi a
deviantni), jeZ jsou hrozbou a nebezpec¢im pro ,,my* (zdravé a normalni). AIDS je chépano
jako nemoc ,,jinych* (t€ch Spatnych), nikoli ,,nas/me* (t€ch dobrych). Okamzik diagndzy se
proto stava hrozbou pro self, nebot dand osoba celi problému pfit¢ené ,,nebezpecné*
(zkazené) identity, ktera je stouto nemoci spojovana [Rohleder, Gibson 2006:28].
Prostfednictvim stigmatu se ,,jini“ uvrhavaji v nemilost, jejich lidstvi je degradovéno,
existence marginalizovana a prava redukovana. Ti, ktefi jsou oznacovani jako ,,jini*“ se
nasledné snazi tento pfedsudek vyvratit a je proto bézné, Ze se v jejich narativech objevuje
snaha dokazat, Ze jsou vlastné ,normalni“ a ,,zdravi“, stejné jako vSichni ostatni. Stigma

definuje outsidery a socidlni hranice mezi témi, kdo jsou ,,normalni* a stigmatizovanymi,

¢imz redukuje jejich zivotni moznosti [Alonzo, Reynolds 1995:304].

Tendence bréanit se stigmatizaci a zarovenn stigma internalizovat je vlastni i HIV
pozitivnim a osobam zijicim s AIDS a byly pfedmétem cetnych vyzkumi a studii. Kent
Sandstrom (1990) se ve své studii The Drama of Identity Construction among Gay Men with

AIDS, zabyva procesem managementu a konstrukce AIDS identity u homosexualnich muzt.
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Tento proces v sobé zahrnuje nejenom defenzivni strategie, které maji zabranit nepiijemnym
pocitim a potencialné¢ nebezpe¢nym interakcim a minimalizovat viditelnost stigmatu, ale
zahrnuji také piijeti a integraci AIDS identity* a to zejména prostiednictvim podpory a
osobni angazovanosti v komunité osob s AIDS (zde probiha sdileni pociti a informaci,
emocionalni podpora, vytvari se pocit skupinové identifikace, atd).

Sandstrom (1990) poukazuje na fakt, Zze osoby s AIDS trpi fadou ztrat (zdravi,
zivotnich moznosti, normalni ocekdvané délky zivota, osobni kontinuity, sebepotvrzeni
prostfednictvim prace, ptatelstvi a sexudlnich vztahil) a ¢asto mohou pocit'ovat strach a izkost
spojenou s vidinou nevyhnutelné smrti, v piipadé internalizovaného stigmatu také pocitem
viny a zaslouZeného trestu. Emoce jako je smutek, litost, vina a Uzkost jsou odpovédi na
socidlni a biografické rozdvojeni, maji vliv na interpretaci a individualizaci vyznamu
onemocnéni a jsou prostfedkem personalizace nemoci a promény self [Sandstrom 1990:276].
Zivot &lovéka s AIDS je dvojznaény, nebot’ disledky a konsekvence dané infekci virem HIV
jsou nejasné, nepredvidatelné a nejisté. Nehled¢ na reakce okoli, dochazi k jakémusi
vykolejeni v rdmci sociadlniho umisténi, kdy ¢lovék s AIDS nepatii ani sem, ani tam, ocité se
na jakési hrani¢ni cafe. Sanstrom popisuje rtizné formy managementu identity a strategie,
které minimalizuji viditelnost jejich stigmatu. Tyto strategie jsou zavislé na progresi nemoci,
osobni perspektivé a vyznamech, jez jsou onemocnéni piikladdna, publiku a dynamice
socidlni situace [Sandstrom 1990:283]. Idedlni strategii je uplné piijeti identity cloveka
zijiciho s AIDS [také Tewksbury a McGaughey 1998]. Neékteti lidé s AIDS dokonce podle
Sandstroma chipou své onemocnéni jako spiritudlni a zlomovy okamzik transformace,
,»zv1astni poslani® ¢i ,,pozehnani, zejména pokud jde o oblast vzdélavani vetfejnosti, mohou
pak nalézt pocit moci, moralniho ospravedinéni ¢i smyslu Zivota [Sandstrom 1990]. I kdyz
nam tato studie ptiblizuje strategie zvladani narusené identity a pfinasi cenné informace, je
zaméiena pouze na homosexudlni muze ve stddiu AIDS v dobé, kdy jesté neexistovala
vyrazné G¢inna 1écba a je mozné, Ze situace v dneSni dobé je zcela odliSna a lidé s HIV/AIDS

se potykaji s naprosto jinymi problémy, ¢i pouZivaji jiné strategie managementu stigmatu.

Také Rohleder a Gibson se zabyvali dynamikou managementu identity u HIV
pozitivnich zen v jizni Africe. Tyto Zeny poté, co byly diagnostikovany jako HIV pozitivni,
internalizovaly negativni socidlni konstrukce do svého pojeti identity, jejich narativy pak tyto

internalizované koncepty vyjadfuji. Zeny v nich zohlediuji vefejny diskurs, ktery o nich

* Sanstrom hovofi o tzv ,,AIDS-centred identity , kdy byt Glovékem s AIDS se stiva dominantnim statusem a
hodnotnou kariérou, jez je provazena pocitem jedine¢nosti a expertizy [Sandstrom 1990: 289].
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mluvi jako o Spinavych, nebezpecnych a nakazlivych ,jinych®, ktefi jsou hrozbou pro
spole¢nost. Nékteré Zeny uvadély, Ze se citi viny, jiné chapaly své onemocnéni jako trest. Na
druhou stranu, ty samé Zeny, se snazi branit této socidlni konstrukci deviantni, zkazené a
nebezpecné identity. Za timto ucelem pouzivaji riizné strategie jako je naptiklad vyclenovani
sebe sama ze skupiny ,,téch Spatnych* (nejsem jako oni), rozstépeni self na minulé (nezdraveé)

a soucasné (zdravé) a normalizace (jde o nemoc jako je kazdé jina) [Rohleder, Gibson 2006].

Herek (1990) uvadi, ze lidé s HIV/AIDS nejcastéji pouzivaji strategii zastirani, ktera
je pomeérné naro¢na a stresujici, nebot’ lidé, ktefi skryvaji svou diagnozu trpi diskrepanci mezi
svou vefejnou a osobni identitou, mohou se proto citit nepfirozen¢ a ziji vlastn¢ jakymsi
dvojim Zivotem. Tato strategie pak muze vést k imyslnému omezovani socidlnich kontakti
s vyznamnymi druhymi, ¢1 k rozvinuti novych vztahti, ale pouze v ramci komunity lidi se
stejnym onemocnénim ¢i poskytovateli sluzeb, jako je naptiklad zdravotnicky personal.

[Herek 1990:21].

Zajimava je také studie Richarda Tewksbury a Deanna McGaughey (1998), ktefi se
zaméfili na transformaci identity u HIV pozitivnich osob. Tato zména v identit¢ vychazi
z nahlédnuti sebe samého jako ,,nemocného* ¢lov€ka a zaroven pfiznanim selhdni, co se tyce
osobnich a socidlnich aspiraci. Primarnim pfedpokladem, ktery je narusen, a ktery ma vliv na
sebepojeti a konstrukci identity, je zména v oCekdvané délce zivota a omezeni schopnosti
angazovat se v piedepsanych socialnich rolich [Tewksbury a McGaughey 1998:216]. Autofi
této studie vychdzeji z tzv. ,.kyvadlového modelu transformace identity*. Tento model poklada
identitu za fluidni proces, ve kterém se jedinci pohybuji mezi statusem ,zdravy“ a
,hemocny*. Nemoc ma vzdy dopad nejen na télo, ale také na socidlni vztahy a interakce.
Proces transformace identity ma podle vySe uvedenych autort 3 zadsadni milniky: testovani na
protilatky, diagnozu a sdileni informaci o vlastnim HIV/AIDS statusu. Kazdy z téchto procest
je biografickou disrupci, ktera vytvaii dilema pro identitu.

Reakce na toto dilema a disrupci jsou rizné, Charmaz (1995) definuje dvé:
ignorovani/minimalizovani a adaptaci. Tewksbury a McGaughey ptidavaji jesté
katastrofizovani. Katastrofické myslenky v sobé zahrnuji ty nejchmurnéjsi ptedstavy a pocit
naprosté bezmoci, ztraty kontroly nad vlastnim Zivotem a sebeprezentaci (nemoc je chapana
jako boj, pacient jako obét). V ramci této reakce je identita dotycného transformovana
z relativné zdravé na nemocnou a umirajici. Ignorovani a minimalizovani miize branit uplné

transformaci identity, zatimco adaptace je integraci pozménéného téla a self a jejich
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piijmutim. Vysledkem kyvadlového pohybu jsou pak tii idedlni typy identit: HIV pozitivni ,
ktefi si udrzuji vétSinu z predeslych socidlnich roli, nemoc pro né neptedstavuje témet zadné
fyzické omezeni. Tito lidé obvykle projdou fazi katastrofizovani do faze minimalizovani, kdy
nevénuji své nemoci pozornost nebo popiraji jeji vyznam; dal§im typem jsou lidé zZijici s HIV,
pro které se HIV pozitivita stdvd dominantni a to zejména prosttednictvim fyzickych zmén a
limitd, jeZ onemocnéni provazi; tietim typem jsou lidé Zijici s AIDS, ktefi pln¢ piijimaji a
vetejné proklamuji svou AIDS identitu. Kazdy z téchto typt se li$i ohledné zdravotniho stavu
a télesné kondice a miry, do jaké je télesnd proména ustredni pro interakci jedince s ostatnimi
[Tewksbury a McGaughey 1998:216]. Ackoli jde o zajimavou studii, data se kterymi pracuje
byla shromazdéna v letech 1991 az 1994, sami autofi studie proto upozoriiuji na skutecnost,
ze vzhledem k medicinskému pokroku v této oblasti mohou byt zavéry pozdéjsich studii

znacné odlisné od jejich.

3.4 Strategie zvladani stigmatizace a diskriminace
Dal$im vyznamnym okruhem ve studiu HIV/AIDS je zkuSenost se stigmatizaci a jeji

dopad na zivot HIV pozitivnich osob. Cela fada védeckych studii poukazuje na fakt, ze HIV
pozitivni lidé, &i 1idé s chronickym onemocnénim trpi stigmatizaci®, diskriminaci*®, ztratou
socialni sité a izolaci [viz Charmaz 1983, Alonzo, Reynolds 1995, Bloom 1997, Lawless et al.
1996, Sandstrom 1990, Parker a Aggleton 2002]. Ve svém vyzkumu zroku 1995 Green
dokazuje, Ze ncktera podobna stanoviska nezohlednuji kontext, nekriticky podobné
pfedpoklady pfijimaji a nevénuji dostateCnou pozornost redlnému pohledu HIV pozitivnich,
pfi¢emz poukazuje na fakt, Ze v ramci svého zkoumani nenasla Zadny vyznamny rozdil mezi
velikosti socidlni sit¢ u osob HIV pozitivnich v porovnani s kontrolni skupinou
seronegativnich. Navic v ramci své studie doSla k zavéru, Ze stigma, které lidé v souvislosti se
svym onemocnénim pocituji (tzv. ,,felt stigma*), je vétsi, nez stigma realné (tzv. ,, enacted
stigma ) [Green 1995]. HIV pozitivnim pacientim je podle ni pfipisovan ,,mode utrpeni®,

ktery je Siroce piijiman, aniZ by to bylo védecky prokazéano.

Ve své studii HIV/AIDS-related Stigma and Discrimination: A Conceptual Framework and an Agenda for
Action, Parker a Aggleton (2002) znazoriuji tzv ,,zacarovany kruh stigmatizace a diskriminace* viz ptiloha ¢.7
%6 jde zejména o odmitani vstupu HIV pozitivnich & nemocnych AIDS do cizi zemé (donedavna takovéto
omezeni platila napiiklad pro vstup do USA), nemoznost uzavfit zivotni pojisténi, trestni zodpovédnost za
,amyslné* nakazeni jiné osoby, ztrata zaméstnani, aj.
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Také Sonia Lawless, spolu se svymi kolegynémi Susan Kippax a June Crawford
(1996) se vénovaly studiu diskriminace a stigmatizace, tentokrat HIV pozitivnich Zen
v Australii. Spole¢né dospély ke zjisténi, ze tyto zeny jsou diskriminovdny mimo jiné
zdravotnickym personalem, ktery podléha stereotypni predstavé, ze HIV pozitivni status je
automatickym disledkem rizikového chovani, ¢i pouze zaleZzitosti rizikovych skupin. Tento
pfedpoklad vede k pifimé diskriminaci téchto Zen, kterym jsou napftiklad odpirany Iéky proti
bolesti a adekvatni zdravotni péce. Takto stigmatizované a diskriminované Zeny pak mohou
vyvinout strategie, které maji pfimy dopad na jejich zdravotni stav, jako je naptiklad omezeni
navstév u Iékare, ¢1 odmitani sluzeb, které ve skutecnosti mohou potiebovat [Lawless et al.
1996]. Tyto Zeny, jez jsou moraln¢ odsuzovany, €asto internalizuji vetejné stigma, podléhaji
sebeobviniovani, ztraté sebetlcty, pocit'uji svou odlisnost a citi se znecisténé [Lawless et al.

1996:1375].

Angelo Alonzo a Nancy Reynolds (1995) se rozhodli analyzovat stigma z perspektivy
jeho trajektorie u HIV pozitivnich homosexudlnich muzi. Ve své studii definuji celkem 4
stadia této trajektorie stigmatu: pre-stigma (byt v nebezpeci); faze diagnozy; latentni stddium
a manifestni stadium. V prvni fazi, ¢ili v dobé pred diagnozou, jde o obdobi zvySené nejistoty
a strachu, kdy na sebe jedinci s rizikem HIV pozitivity nahlizeji z pohledu S§irsi spole¢nosti,
tedy jako na potenciondlni ¢leny stigmatizované kategorie. Strategie, které v této dobé
vyuzivaji k zvladéani této situace sahaji od popieni az k odmitani kulturniho pfedpokladu, ze
spadaji do nékteré zrizikovych skupin. Fdze diagnozy je pak konfrontaci s pozménénou
identitou. Reakce na diagnézu zahrnuji strach, popteni, skepsi, zmatek, tizkost a deprese.
Dalsi, tzv. latentni faze, je jakymsi Zivotem na rozhrani mezi zdravim a nemoci. Nemoc je
v tomto stadiu asymptomaticka, proto se HIV pozitivni potykaji zejména s vnitinim strachem
z odmitnuti a izolace a v disledku této obavy sviij status také neztidka taji pred okolim. Tato
strategie mize byt emocionalné narocnd a znamena jakysi dvoji Zivot. V disledku utajeni
HIV pozitivni mizZe sam sebe ochudit o podporu stran jemu dostupnych socialnich siti. Podle
Alonza a Reynoldse je proto tieba zkoumat, jaké faktory blokuji ptiznani HIV pozitivity a
jaké ji naopak napomahaji ¢i umoziuji. Autofi také upozoriuji, ze HIV pozitivni muize
participovat na aktivitich, které popiraji jeho diagnozu, jako napiiklad nechranény sex
s ndhodnymi partnery, ¢i oddéaleni nasazeni 1écby, ¢imz vystavuji zvySenému riziku nejenom
sami sebe, ale také ostatni, zejména své sexudlni partnery [Alonzo, Reynolds 1995:309]. Po
nasazeni 1é¢by, v tzv. manifestni fazi se objevuji tizkost z oCekavané krize a nejistota, ktera je

zvladana napiiklad prostfednictvim podrobného sledovani aktudlniho zdravotniho stavu.
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Vzhledem k cCastéjSim zdravotnim problémim a objevujicim se symptomim progradujiciho
onemocnéni, se do poptedi dostdva AIDS-identita, kterd nabyva na vyznamu v pfimé iméte
k poklesu v socidlni hierarchii a zvySujici se izolaci. Strategii zvladani této faze muize byt
hledani podpory v ndbozenstvi a vife, podpurnych skupinach a komunité lidi s podobnym

osudem, nebo verejné odhaleni a osvétova ¢innost [ Alonzo, Reynolds 1995].

Anderson et al. (2009) se zabyval strategiemi zvladani HIV pozitivity u lidi z Karibiku
zijicich v Anglii. Ve své studii rozliSuje a definuje 4 strategie: omezené sdéleni diagndzy
pouze uzkému okruhu osob; tzv. ponoreni, ¢ili nezabyvani se problémem HIV pozitivniho
statusu a jeho odsunuti, ¢i vytésnéni, jehoZ krajnim piipadem by bylo popieni; vira v urcity
vyssi zadmér nebo ditvod onemocnéni ¢i bozi pomoc; a pozitivni prehodnoceni v ramci néhoz
je nemoc chéapana jako Sance ke zmén¢ Zivotnich hodnot a priorit. Helene Joffe (1995) hovoti
v podstaté o téZe strategii, kterou nazyva ,,idealizace“*’ [Joffe 1995:8]. Anderson a spol. také
uvadéji nékteré proménné, které osobdm s HIV/AIDS pomahaji v procesu vyrovnavani se
s pozitivnim statusem. Patfi mezi n¢: nediskriminujici chovani blizkych vici jejich osobg;
dale déti, které je motivuji ke zvladani nemoci ve snaze zajistit jim budoucnost; vidina
budoucnosti a kontinuity Zivota a dobry zdravotni stav [Anderson et al. 2009].

Kromé vyse uvedené ,idealizace” se Joffe (1995) zminuje jeste o dalSich dvou
strategiich zvladani ,,naruSené/zkaZené* identity jimiZ je obviniovani ostatnich za plvod
nemoci (naptiklad mytus, Ze virus HIV byl vyroben uméle v laboratofi jako biologicka zbrai
a jiné konspiracni teorie). Obvinovani a idealizace jsou podle Joffe nevédomé, naopak

‘.

strategie, kterou nazvala ,zmocnéni %, je cisté uvédomeélou strategii, kterd v sobé zahrnuje
hlas HIV pozitivnich (zejména hnuti gaytl), jeZ se snazi zvratit dominantni diskursy a posilit
pozitivni obraz lidi zijicich s HIV/AIDS. Tyto skupiny ¢i hnuti se zasazuji zejména o
propagaci bezpecného sexu, jimz cht&ji vytésnit diskurs o individudlni zodpovédnosti za

onemocnéni HIV/AIDS [Joffe 1995:9].

" nemoc je povazovéna za dar od Boha nebo piileZitost pro kultivaci spirituality
¥ empowerment
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,,Nic neni spatné nebo dobré samo o sobé.
Vsemu dava vlastnosti teprve nase mysleni.

~ William Shakespeare ~

3. Metodologicka cast

4.1 Respondenti a vyzkumné otazky
Cela tada vyzkumt a studii na téma HIV/AIDS se zabyvala vybranymi skupinami

HIV pozitivnich nebo osob zijicich s AIDS, vétSinou se studie tykaly pouze homosexuald,
nebo pouze osob ve stadiu AIDS, pouze Zen, piipadné rtiznych etnik ¢i minorit. Studie se
smiSenym vzorkem respondentli se zaCaly objevovat v pozdéjSich letech, a to zejména
v disledku roz$ifeni onemocnéni také v ramci jinych demografickych skupin, jako jsou
napiiklad heterosexualové. Vétsina respondentll byla do téchto studii rekrutovéna s pomoci
zamé&stnancl at’ uz zdravotnickych, ¢i jinych ucelovych zatfizeni s vysokou koncentraci HIV
pozitivnich osob. Autofi velké vétSiny studii zminuji problém s rekrutaci respondentti, ktefi
jsou vybirani zejména na zaklad€¢ doporuceni jejich oSettujicich 1¢kaiti, coz z vyzkumt zcela
vylucuje ty, ktefi k lékafim chodi nepravidelné nebo viibec. Navic tento vybér mize byt
ovlivnén preferencemi 1ékatii. Dalsi problém piedstavuje skuteCnost, ze toto onemocnéni je
spojeno se silnym stigmatem, doprovdzeno pocity deprese, studu a strachu, ktery muze
mnohym potencialnim respondentim branit ve spolupraci a ochoté podilet se na podobnych
vyzkumech. Jde o velice choulostivé, intimni téma a ne vSichni lidé jsou naklonéni moZnosti
o této problematice oteviené hovofit.

Osobné jsem se rozhodla angaZovat respondenty prostfednictvim inzeratu, ktery jsem
vyvésila na webové stranky spolecnosti CSAP®’, konkrétn& v sekci seznamky pro HIV
pozitivni. Tato snaha se setkala s negativni odezvou stran CSAP. Osoba, kterd ma na starosti

tyto webové stranky a kontroluje jejich obsah mé vyzvala, abych svilj inzerat stdhla, nicméné

% Ceska spolecnost AIDS pomoc (CSAP) vznikla v roce 1989 a jeji ¢innost se zaméfuje viceménd na
preventivni ¢innost a osvétu, zejména na Skolach, a dale anonymni a bezplatné testovani na HIV infekei
v ambulanci Domu svétla, jehoz je CSAP zfizovatelem.

27



mezitim se mi jiz piihlasilo celkem 12 respondentti. Vzhledem k omezenym prostfedkiim a

moznostem této studijni prace, mi tento vzorek ptisel dostacujici.

Pokud jde o vyzkumné otazky, ty vychazeji zuvedené prostudované literatury a
piedeslych studii. Prvni vyzkumna otazka: ,,Jaké jsou hlavni rizika, jez s sebou diagnéza HIV
pozitivni piinasi a jakym zptisobem se HIV pozitivni lidé v Ceské republice s témito riziky
vyrovnavaji?*, vychazi z nové perspektivy socialnich rizik Gill Green a Elisy Sobo, které
propojily koncept identity s konceptem rizikové spole¢nosti a managementu rizik. Green a
Sobo se zabyvaji pouze socidlnimi riziky, ale je pravdépodobné, Ze lidé s HIV/AIDS se
potykaji také s jinym druhem rizik — naptiklad s riziky zdravotnimi. Otazkou také zlistava,
s jakymi konkrétnimi riziky se potykaji lidé v Ceské republice, jsou tato rizika pouze
hypotetickd nebo s nimi respondenti maji redlnou zkusenost?

Druhé otazka: ,,Jaky dopad ma diagndza HIV pozitivni na Zivot a identitu infikovanych
osob v CR? Jak se HIV pozitivni lidé vyrovnavaji se svou diagnézou?*, vychazi z neséetnych
studii, které se zabyvaly integraci HIV/AIDS do identity, transformaci identity a dopady
studii byla zaméfena na homosexudly a nejriiznéjsi etnika, navic tyto studie ¢asto pochézeji
z doby, kdy nebyla dostupna Uc¢inna 1écba. Spolu s medikaci, ktera mé vyrazny vliv na délku
a kvalitu Zivota a diky které se ze smrtelné choroby stava zalezitost dlouhodobé a chronicka,
lze tusit, Ze tato nemoc jiz nebude tak vyznamnym disruptorem stavajici biografie, 1 kdyz
nadale zistava, pfinejmensim v ocich laické vetejnosti, chorobou obdvanou a stigmatizujici.

Posledni otdzka: ,,Jakou roli v tomto procesu hraji dostupné socialni sit€¢ a komunita
HIV pozitivnich?*, opét vychazi z literatury a studii, které apeluji na dilezitost podpory ze
strany rodiny nebo nejriiznéjSich socidlnich siti a komunit, nebo specialnich zatizeni. Zejména
studie zamé&fené na homosexudly Zijici s HIV/AIDS, vyzdvihuji vliv vazeb na komunitu HIV
pozitivnich gayl, a to jak pro management nemoci a stigmatu, tak také integraci HIV/AIDS
statusu do vlastni identity. Zahrani¢ni studie poukazuji na pozitivni vliv vSech téchto skupin,
at’ uz jde o svépomocné komunity a sdruzeni, ¢i cirkevni organizace, sit’ pratel nebo rodinné
zdzemi. Pfedné je otazkou, do jaké miry jsou podobné skupiny dilezité pro osoby
s HIV/AIDS v Ceské republice a o jaké skupiny zejména se jedna. Tento poznatek by mohl
mit také prakticky vliv na zlepSeni poskytované péce a kvalitu sluZeb, jez jsou s péci o osoby

zijici s HIV/AIDS spojeny.
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4.2 Pilotni rozhovor
V rdmci pilotniho rozhovoru byl dotazovan prvni z respondentli, ktery se do studie

piihlasil. Tento respondent je heterosexudlni muz a v dobé naseho rozhovoru byl ubytovan
v Domé svétla, kde také rozhovor s nim probihal. Respondent byl v t¢ dobé nezaméstnany,
podle svych slov se v tomto obdobi nachazel na hranici mezi fazi symptomatického HIV a
AIDS™ a jeho zdravotni stav nebyl optimalni. Polostrukturovany rozhovor s nim trval hodinu
a hlavni okruhy otazek a témat se tykaly obdobi diagnozy, pti¢iny virové infekce, reakci na
diagnozu, zdravotniho stavu, zkuSenosti se stigmatizaci, sdéleni a kontroly informaci o
pozitivnim stavu, roli zdravotnického personalu, potazmo I€kait, sexudlnich a partnerskych
vztahll a dopadl na identitu. Pfepsany rozhovor byl poskytnut k nahlédnuti vedoucimu této
prace, ktery mé upozornil na problematickd mista, zeyjména pokud Slo o spravné kladeni
otazek respondentovi. Tento rozhovor byl mym prvnim setkdnim se s ¢lovékem zijicim s
HIV/AIDS a zanechal ve mné hluboky dojem. Pfedné¢ musim pfiznat, Ze m¢ toto setkani
vyvedlo z rovnovéahy, nebot’ mé Sokovala vlastni reakce na tohoto respondenta. Jeho piib&h na
m¢ zapusobil depresivnim dojmem. Pozdéji, kdyz mi respondent uvafil kdvu, jsem pocitila
iracionalni strach a obavy, jez (podle vySe uvedené teorie) byvaji v souvislosti se stigmatizaci
osob zijicich s HIV/AIDS pocitovany. 1 pies svoji teoretickou pfipravenost a znalost
problematiky jsem byla v realit¢ zaskoCena vlastni nepfiméfenou a iraciondlni reakci a
vnitinimi obavami. Tato reakce byla pro mé zdrcujici, nebot’ jsem nic takového neocekavala.
V ramci ostatnich rozhovori jsem si uvédomila, Ze moje reakce byla intenzifikovana zejména
zdravotnim stavem respondenta a jeho pfistupem k Zivotu, ale také prostfedim, ve kterém se
rozhovor odehraval. V ramci tohoto pilotniho rozhovoru jsem ziskala lepsi pojem o tom, jak
klast otazky respondentim a jak reagovat na jejich sd€leni, jak je motivovat k vétsi

otevienosti a také jak ovladat své iracionalni obavy.

4.3 Vybér vzorku
Jak jiz bylo zminéno vyse, respondenti byli rekrutovani prostiednictvim inzeratu
vyvéseného na webovych strankdch a to metodou ucelového vybéru. Respondentim byla
nabidnuta finanéni kompenzace v hodnoté 500 K¢. Tato castka méla jednak motivovat
respondenty k ¢asti na tomto projektu a také byt odménou za jejich spolupraci a Cas. Nekteti
respondenti odmitli odménu piijmout, vétsina si ji vSak ponechala. Tato ¢astka byla nabidnuta

mimo jiné také proto, aby motivovala vahavé respondenty, kteti by jinak méli zabrany o své

30y ramei této studie jsem jej nakonec zatadila do skupiny lidi Zijicimi s AIDS
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zkuSenosti hovotit, pifipadné respondenty z fady socialné slabSich kategorii. Na rozdil od
jinych studii, pro ucely této prace nebyly stanoveny zadné specifické pozadavky, ani pokud
jde o misto bydlisté, veék, pohlavi, sexudlni orientaci respondentli, ani pokud jde o délku
onemocnéni ¢i dobu, jez uplynula od diagndzy. Tato strategie méla zamezit tomu, aby byl
vzorek homogenni, naopak §lo o to, aby respondenti pochazeli z riznych demografickych
spekter a nachazeli se v odlisnych fazich onemocnéni, coZ by pomohlo porovnat podobnosti a
odliSnosti v kontextu a zkuSenostech respondentl. Ziskani respondenti tak pochézeji

z ruznych ¢asti Ceské republiky.
Pro ptedstavu ¢tenate jesté¢ uvadim znéni podaného inzeratu:

Ahoj!Vsechny vas zdravim a mam prosbu. Jsem studentkou sociologie v poslednim
rocniku Mgr studia a rozhodla jsem se psat diplomovou prdaci o lidech s HIV/AIDS. Timto se
snazim najit lidicky, kteri by byli ochotni si se mnou oteviené promluvit o tom, jaky je Zivot s
HIV. Vie je NAPROSTO ANONYMNI a navic nabizim financni odménu 500,- Vase pomoc je
pro mé nepostradatelnd. Pokud chcete vedét vic, kontaktujte mé prosim na emailu (uveden

email autorky)

4.4 Sbhér a prepis dat

Metodou sbéru dat byly polostrukturované rozhovory doplnéné zucastnénym
pozorovanim (navStéva na infekéni klinice FN Bohunice v Brn€) a polnimi poznamkami.
Interview byly provedeny v obdobi mezi bfeznem a srpnem 2010. Respondentim bylo
navrzeno, aby si zvolili misto rozhovoru, vétSinou pak takové misto také sami vybrali. Jeden
rozhovor se odehral v Domé svétla, jeden v parku, dva rozhovory v byté respondentt a jeden
v klubovni mistnosti na vysokoskolské koleji, zbytek rozhovorti probéhl v restauracich a
kavarnach v Praze a Brné. Je pravdou, Ze jsem se obavala, ze vefejnd mista nebudou
nejvhodnéjSimi k uskute€néni rozhovoru na tak intimni téma, ale nakonec se ukazalo, Ze
respondenti byli otevieni a atmosféra uvolnéna, navic vefejné prostory sami navrhovali.
Oficialni rozhovory trvaly v priméru 1 hodinu (nejkrat$i 40 minut, nejdelsi 90 minut) a pred
jejich zahajenim byli respondenti informovani o ucelu studie, systému ochrany osobnich
udajl a ziskanych dat, sezndmeni se svymi pravy (jako naptiklad pravo pozadat o pteruseni
nahravéani rozhovoru ¢i vymazani zdznamu), byla jim zaru€ena naprosta anonymita a byl
pozadovan jejich vysloveny souhlas s nahravanim a pouzitim vypovédi. VSichni respondenti

byli zpétn€¢ kontaktovani prostfednictvim e-mailu v prosinci 2010 s dopliujicimi otdzkami.
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Tti respondenti na tento e-mail nereagovali. Témata, kterd vychazela z pilotniho rozhovoru a
témata zmifovana samotnymi respondenty zahrnovala: zdravotni stav;, moment diagnozy,
reakce na diagnozu, dilema sdeéleni HIV statusu okoli; rodinné, sexualni a partnerské vztahy;
podpora a pomoc socialnich siti (rodina, pratelé, lékar, psycholog); zkuSenost se
zdravotnickym systémem, sluzbami a persondlem; zkuSenosti s pocitovanou a skutecnou
stigmatizaci a praktickymi dusledky nemoci na Zivot a identitu. Tyto rozhovory byly
zaznamenany na diktafon a pozdéji doslovné piepsany, jména respondentll byla zménéna za

ucelem ochrany jejich osoby a anonymity.

4.5 Analyza dat

Narativy respondentli nejsou jednoznacné platné vypovédi a pravdy, ale spiSe je tfeba
je chéapat jako interaktivni a situacni narativy, jejichZ prostfednictvim lidé zijici s HIV/AIDS
davaji vyznam svym kazdodennim zkuSenostem a artikuluji rozpory a napéti vlastni
stavajicim socio-kulturnim diskursim, vii¢i nimz zaujimaji urcité postaveni. Tento pfistup
umoziuje porozumét zkuSenostem lidi Zijicich s HIV/AIDS a vyznamim, které danym
zkuSenostem piipisuji. Data byla analyzovana na zaklad¢ principt grounded theory [Strauss,
Corbin 1999] a s pomoci kédovaciho manuélu pro kvalitativni vyzkumniky [Saldafia 2009].
Cilem metody grounded theory je induktivné vytvafet koncepty a teorie na zakladé
nashromdzdénych a analyzovanych dat, vtomto piipadé¢ se jednd o polostrukturované
rozhovory a polni poznamky badatelky. Rozhovory, které¢ byly autorkou studie zaznamenany
a doslovné pfepsany, byly soub&ézné také analyzovany a kodovany. Vypovédi jednotlivych
respondentll byly opakované procitany a porovnavany na zékladé podobnosti a odliSnosti
(oteviené/inicidlni kdédovani). Postupné byla data saturovana a opatfena axialnimi kody.
Jednotlivé kategorie byly porovnavany, tfidény a redukovany. Nakonec byla provedena jejich
syntéza a integrace pomoci teoretického/selektivniho kddovani byla vytvorena zastieSujici

kategorie management informaci.

4.6 Charakteristika vzorku
Dotazovano bylo celkem 10 muzii a 2 zeny ve véku od 25 do 44 let. Z toho 8 muzl

ptiznalo homosexudlni orientaci, 4 muzi se hlasili k heterosexualni orientaci a ob€ zeny byly
také heterosexualni. ZkuSenost s drogovou intravendézni zdvislosti piiznal jeden
heterosexualni respondent. VSichni dotazovani Ziji a pochéazeji z Ceské republiky. Pokud jde o

vzdélani, 2 muZzi byli vyuceni, 5 mélo ukoncené stfedoskolské vzdélani, 3 meli ukoncenou
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vysokou Skolu a 2 byli studenty vysoké Skoly. V dobé naSeho rozhovoru méla polovina
dotazovanych stalého partnera. Primérna doba od sdéleni diagnézy byla 32 mésict, 2
dotazovani se nachéazeli ve stadiu AIDS, dalSich 10 bylo HIV pozitivnich. 9 ze 12
respondentil bylo medikalizovanych. Podrobné shrnuti udaji o respondentech poskytuje

ptiloha ¢.8.

4.7 Vyzkumna omezeni

cey

S kvalitativni studii o lidech Zijicich s HIV/AIDS se poji celd fada vyzkumnych
omezeni. Zejména pokud jde o rekrutaci respondenti, jak jiz bylo zminéno vyse, 1ze oCekavat,
zastoupeni, kdy mtze byt nékterd kategorie nadhodnocena, podhodnocena ¢i Gplné chybét).
Muze jit o osoby, které¢ jsou izolované a depresivni, stydi se, maji problém komunikovat, ¢i
nemaji pfistup na internet. Muze se taktéz jednat jak o osoby z nizSich socialnich skupin, tak
také o osoby spadajici do vysSich pfijmovych kategorii a majici z4jem na utajeni svého
zdravotniho stavu. Naopak, do vyzkumu se mohli ptihlasit spisSe lid¢, ktefi se neboji o svém
stavu komunikovat, ktefi jsou se svym statusem osoby zijici s HIV/AIDS vice vyrovnani a
tedy také ochotni a schopni o svém zivot¢ otevien¢ hovofit.

Vzhledem ke skuteCnosti, Ze mezi respondenty se objevili lidé s politickou aspiraci,
pravnici, ale také byvaly narkoman a prostitut, i lidé, které pfiznali, Ze se svym onemocnénim
smifeni nejsou a snad ani nikdy nebudou, domnivam se, ze tento pomérné heterogenni vzorek
pfinejmensim nékteré z téchto obav vyvraci.

Dal$im omezenim, kterého jsem se obévala, bylo prostfedi, v némz se rozhovory
odehravaly. Vzhledem k charakteru ziskanych dat, kterd jsou pomérné podrobnd i co se
intimniho Zivota tykad, Ize i1 tuto obavu vyvratit. Velkd vétSina respondentli byla ve svych
vypovédich pomémé hodné oteviena a naopak, jeden zrozhovorl, ktery probihal u
respondenta doma, byl velice struény a tse¢ny. Lze se proto domnivat, Ze tento konkrétni
respondent nem¢l pftili§ velky z4jem spolupracovat a ve své vypovédi zhstal pomérné
uzavieny. Dalsi vyhrada miZe znit, Ze v mém vzorku jsou zastoupeni pouze uZivatelé
internetu, respektive ti, ktefi se pohybovali na seznamce pro HIV pozitivni. Na tuto vytku Ize
namitnout, Ze tato webova stranka je jednou z mala v Ceském jazyce, ktera je zdrojem
seridoznich informaci a poskytuje moznost komunikovat s ostatnimi lidmi, ktefi jsou

v podobné situaci. Je proto vysoce pravdépodobné, Ze minimalné jednou na né zavita kazdy
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HIV pozitivni. Je ale pravda, ze studie tohoto rozméru nemutize ani zdaleka obsdhnout Sirokou

cey

variaci osob Zijicich s HIV/AIDS a je nutno ji povazovat spiSe za popisnou a ilustrativni.

4.8 Medailonky respondentu

Mnohé studie neberou v potaz heterogenitu vzorku ¢i odliSnost ve smyslu fazi
onemocnéni, v nichZ se respondenti pravé nachéazeji a selhavaji v zohlednéni téchto rozdila
nebo porovnani zivotnich situaci jednotlivych respondentti [Pierret 2000]. Domnivam se, ze
v ptipad¢ kvalitativni studie je potfeba seznamit Ctenafe alesponi stru¢né s dotazovanymi
respondenty a jejich zdravotni a Zivotni situaci. Zahrnuji do své prace proto medailonky vSech
respondenttl, které maji za tkol pfiblizit individualni charakter a situaci jednotlivych subjektt

a poskytnout Ctenafi této prace alespont minimalni kontextualni oporu.

Adam (29), HIV pozitivni cca 11 let, 7 toho 2,5 roku diagnostikovany, heterosexudl

Adam byl diagnostikovany roku 2007 v nemocnici, kde byl hospitalizovany s
oboustrannym zapalem plic. Vzhledem k vysokym horeckam nebyl v dobé diagndzy schopny
vnimat zavaznost tohoto sd€leni, a teprve poté, co se jeho zdravotni stav zlepSil mu ,,zacalo
vSechno dochazet”. Adam mél pocit, ,,Ze bude konec* a uvazoval o sebevrazdé. Lékaisky
odhad na zaklad€ vysledku testi byl, Ze Adam se nakazil virem HIV minimalné pted 8 lety.
Adam zpocatku ,netusil, kde k tomu pfisel”, pozdé€ji doSel k zavéru, Zze byl zndsilnény
ucitelem anglictiny, ke kterému dochdzel na soukromé hodiny, a kterého pozdéji potkal na
AIDS centru na Bulovce. Vzhledem k vdZnému zdravotnimu stavu lékaf také ihned
informoval rodi¢e Adama o jeho HIV pozitivité. Otec pozdé¢ji Adamovi fekl, ,,ze s nakazenym
clovékem nebude Zzit pod jednou stfechou®, proto Adam odeSel z domova a od té doby se
s otcem nestykd. Matku vida nepravidelné, protoze ma pocit, Ze se ho ,,5titi*. V roce 2008 se
Adam ozenil s HIV pozitivni partnerkou, ktera se Zivila prostituci. Oba pfed sebou svou
nemoc tajili aZ do doby, kdy se shodou okolnosti potkali ve stejny den na Bulovce. V dobé
naseho rozhovoru byl Adam jiz rozvedeny a stykal se s HIV negativni partnerkou, kterou o
jeho zdravotnim stavu informovala stazistka z Domu svétla, a to bez Adamova védomi a
souhlasu. HIV pozitivni partnerku by jiz, podle svych slov, ,,nechtél“. Adam ma zdravotni
problémy souvisejici s jeho onemocnénim, na které se ptislo pomérné pozdé. M4 pocit, Ze ve

svém zivoté ,,pfiSel o vSechny* blizké, momentaln¢ mu nezalezi na tom, co si o ném kdo
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mysli a tvrdi Ze ,,musi zit s tim, co je*, snazi si ,,uzivat kazdy den*. Jeho cilem je zlepsit svijj
zdravotni stav, napsat knihu o svych zkuSenostech, podilet se na preventivni ¢innosti a zalozit

rodinu.

Bert (25), diagnostikovany cca 6 mésicli, homosexual
Norbert ptiznava, ze se choval rizikové, ale od koho se nakazil nevi. Podle svych slov

XA

,»to neni zas naka totdlni Zivotni tragédie a diagnozu ,,bral dost dobte. Nejhorsi pro né€j byla
situace, kdy se rozhodl informovat o svém zdravotnim stavu muZe, s nimz se pozdéji
seznamil. Pro Berta to byla zcela nova situace, neveédél, co se stane a ,,cekal jakoukoli reakci.
NejhorSim scénafem by pro n&j bylo, kdyby to o ném ,,prasklo®, zejména v rdmci gay
komunity. O tomto potencidlnim nebezpeci se zmifiuje v ramci rozhovoru hned na nékolika
mistech. V den diagndzy o svém zdravotnim stavu informoval svoji sestru a kamarada, ostatni
s tim ,,nechce zatézovat®. Bert klade diiraz na to, Ze pozitivni lidé mohou fungovat a vypadat
stejné jako ostatni zdravi lidé. HIV pro néj neznamenalo zménu postoji, ale spiSe se zacal
,vic hlidat* a ,,pfestal ponocovat®, také uvedl, ze HIV pozitivni ,,Clovék se blbé seznamuje*,
protoze ma pocit, ze ,,na 99 procent z toho nic nebude“. Bert klade diraz na psychickou
vyrovnanost, snazi se, aby ,,byl nad véci®. To, Ze je HIV pozitivni mu pfijde ,,nefér*, zaroven

to pro n¢j neni ,,tlusta ¢ara“ a do budoucnosti ,,nepocita s tim*, Ze by mohl zemfit na AIDS.

Chuan (35), infikovany cca 15 let, diagnostikovany 4 roky, heterosexudl

Chuan zacina sviij pfibéh vypravénim o Utéku z vojny a obdobi, kdy byl zavisly na
pervitinu a heroinu. Aby si vydélal na svoji davku, prodaval drogy a zivil se prostituci.
Z drogové zavislosti se dostal sdm s pomoci kamarada (po ¢tyfech letech uzivéani) a nasel si
fadové zaméstndni. Po nckolika letech zacal pocitovat rtzné zdravotni problémy, byl
hospitalizovany na psychiatrické 1écebné, kde 1ékafi zjistili, Ze ma AIDS. Chuan mél velice
oslabenou imunitu, zapal plic a zanét mozkovych blan, nemohl chodit a sam se o sebe
postarat, tikd, ze ,,na tom byl hodné Spatné“ a v IéCebné stravil témét rok. Po nasazeni
medikace se jeho zdravotni stav postupné zacal zlepSovat, ,,nakonec to zvladl® silou vtle.
Chuan m¢l ,,strach, Ze mohl né€koho nakazit* a uvaZoval o sebevrazdé, vSechny své partnerky
proto zkontaktoval, jejich vysledky byly negativni. Rodiné sd¢€lil diagnézu jeho oSetiujici
I¢kat v dobé, kdy byl hospitalizovany v 1éebné a mél vysoké horecky, tedy ,,nebyl schopny

mluvit ani do telefonu®. Matka a ot¢im ho ,, domtl nechtéli®, a to ptedevsim z jinych divod,
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nez jeho diagndze, proto néjakou dobu pobyval v Domé svétla, kde zjistil, ,,ze se s tim da
normalné Zit* a proto ,,neztratil viru v budoucnost. Pozd¢ji se nasté¢hoval zpatky k matce, kde
nyni bydli, ale lidé doma se na n¢j ,,divaji skrz prsty* a odsuzuji ho. Chuan mé pocit, ze tam
»heni vitany“, nékteré ,,hlasky* mistnich na jeho osobu mu piijdou ,,hodné kruté“. Mluvi o
tom, ze mezi nim a jeho byvalymi kamarady je ,,bariéra®, ze to ,,nezkousli“. Také vypravi o
svych S$patnych zkuSenostech se zdravotnickym persondlem psychiatrické 1écebny,
nerespektovani anonymity a dale kritizuje pfistup lékafe na ambulanci, ktery mu oSetfoval
zdravotni traz. Chuan pocituje zvySenou unavu, ktera ho omezuje ve vykonnosti. V dobé&
rozhovoru byl nezaméstnany, pfivydélaval si roznosem letakli (pozd&ji jsem obdrzela
informaci, Ze se stal ,,pojiStovakem*). Chuan mél v dobé naseho rozhovoru (v potadi
druhou) negativni pfitelkyni, kterou o svém stavu informoval. To, ze ho obé¢ ,,neodsoudily a
,hemely strach® ho ,,hodné€ povzbudilo®“. Po sexudlni a partnerské strance se neciti ,,nijak
omezeny*, svlj Zivot povazuje za ,,normalni*“. Ma pocit, Ze diky svym zkuSenostem (zejména
s drogami, kdy ,,se huntoval fetama®), si ted’ ,,sdm sebe vic vazi“. Vypravi o kamaradovi,
ktery zemtel na AIDS, sam to ale ,,vzdat nechce®. V¢Eri tomu, ze kdyZ bude dodrzovat 1é¢bu a
brat pravidelné 1éky, ma Sanci Zit minimalné dalSich 20 let. Rad by se osamostatnil a nasel si

vlastni byt.

Diana (28), diagnostikovana pied 7,5 lety, heterosexudlka

Diana je vdana maminka na matetské dovolené. Nakazila se od ndhodného partnera, se
kterym méla nechranény pohlavni styk. V dobé& diagnézy si prosla Sokem, kdy se ji ,,zhroutil
svét”, protoze se vzdy domnivala, Ze ji se to ,,nemuze tykat”. Tento druh uvazovani oznacuje
za ,,nebezpecny*. Jesté v den diagndzy se za pomoci lékarky svéfila svému otci, jak uvadi ve
svém vypraveni ,,potiebovala oporu®, myslela si, ze ,,budoucnost neni*“ a tvrdi, Ze se svym
onemocnénim a diagnézou ,,neni vyrovnand do dneska“. Od otce se tato informace dostala
také k jeji matce, sourozenclim to ale nesdé€lila, nebot’ méla pocit, Ze to ,,neni dalezité™,
nechtéla je ,trapit“ a domnivala se, Ze zivot v jedné domacnosti s nimi pro né¢ ,neni
nebezpecny*. Nejvice ji pomohlo, kdyz se seznamila se svym sou¢asnym manzelem, ktery ji
dodal ,,viru v to, Ze jesté néco bude®. Pfedtim, nez se mu svétila, méla ale ,,hrozny strach® , ze
,» hned utece — neutekl, naopak ji podporoval, ,,aby Zzila zdravé a optimisticky”. Na
nasazenou 1é€bu méla Spatnou reakci a trvalo tfi mésice, nez si na ni zvykla, léky proto ,,bere
jako nutné zlo*. Klade diraz na to, ze je ,,normalni* a nikdo se ji ,,nemusi bat“, roz¢iluje ji,

kdyz ji ostatni pfipominaji véci, které¢ povazuje za ,,zbytecné* (napiiklad aby si odnasela sviij

35



ru¢nik do svého pokoje), protoze na ,,véci, které jsou rizikové®, si ,,dava pozor®. Diagndza
zmenila jeji Zivot v tom smyslu, ze musela ,,dospét™ a ,,pfemyslet o jinych hodnotach®, jeji
kazdodenni zivot toto onemocnéni ovliviiuje zejména v tom smyslu, Ze musi uzivat pravidelné
1éky, ,,musi na to myslet* a ma pocit, ze to ,,musi skryvat® nebo pfemyslet nad tim, komu to
fekne a jestli to ,,musi fict*. Ma pocit, ze skutecnost, ze ve svém Zivot¢ potkala ,,chlapa, ktery
je zdravy a neutece®, je ndhoda. V dob¢ naseho rozhovoru byla Diana v rozvodovém fizeni
(nikoli kvtili svému onemocnéni, ale z jinych divodit) a méla pocit, ze uz se ji nepodafi najit
si jiného HIV negativniho partnera. Diana ma za sebou Spatnou zkuSenost s informovanim
muze, ktery se o ni zajimal, ale poté, co mu pfiznala, Ze je HIV pozitivni, se od ni
distancoval. Dalsi negativni zkuSenosti, ktera ,,v ni zlistane* je panické reakce jejiho bratra,
ktery se o jeji pozitivité¢ dozvédél ndhodou v neddvné dobé. Do mediciny nevklada premrsténé
nadéje, o budoucnosti premysli, ale pouze do obdobi dichodu, ktery ,,si uz nepredstavuje,

vree

»desitky let* ji ,,zatim staci‘.

Emil (33), diagnostikovany 3 mésice, homosexuadl

Emil zil 2,5 roku s HIV pozitivnim partnerem, se kterym praktikoval nechranény sex.
O jeho pozitivité byl informovany, ale povazoval to ,,za méné dilezité*, nez jejich vzajemny
vztah. Poté, co se Emil s timto partnerem rozesel, navstivil nékolikrat eroticky klub pro gaye,
kde se podle svych slov nejpravdépodobnéji virem HIV nakazil. Na testy Sel diky své
»intuici® poté, co vyrazné zhubl. Jeho prvni myslenka po sd€leni diagnozy HIV pozitivni byla:
,»tak vitej v klubu a bud’ opatrnej. Emil pfemyslel nad tim, do jakych oblasti zivota mu tato
diagnoza ,,zasahne®. Sokem pro n&j byly prvni navitévy na Bulovce, kde potkéval lidi, které
znal a ktefi to o sobé tajili. Emil z4dsadn€ o své HIV pozitivit¢ informuje pfedem kazdého
potenciondlniho partnera. Prvni, komu se svéfil, byla jeho guru a také masér. Setkal se
s reakcemi kladnymi i1 s odmitnutim, kterého se ale neboji. O své diagnodze tvrdi, Ze se s tim
»heda nic délat a vnima ji jako “soucast Zivota®. Obavy ma z piipadného nasazeni 1écby,
pripada mu, Ze ho to bude ,,svazovat disciplinou®. Pfed rodi¢i svou diagnoézu taji, domniva se,
ze pro né by to byla ,,vétsi zatéz“ nez pro n¢j samotného, navic jim nechce pridélavat starosti.
Nad dalekou budoucnosti neptemysli, zije ,,tady a ted*. Ptistup zdravotnického personalu si
chvéli, pouze ma vyhrady k nedostate¢né anonymité a také ,jignoraci® lékait, ktefi maji

informace o tom, kde se lidé virem HIV nejcastéji nakazi, ale pfesto ,,s tim nic nedélaji‘.
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Filip (27), diagnostikovany pied 9 mésici, homosexudl

Filip pfipousti, ze se ,parkrat zachoval nezodpovédn&®, ale na krevni testy Sel
v souvislosti se zdravotnimi problémy, které se objevily u jeho partnera. V ramci téchto testl
bylo zjisténo ,,néco reaktivniho®, Iékar pak Filipovi fekl, ze kdyby se tato moznost potvrdila,

N 413
1

Slo by ,,0 to nejhorsi, tedy HIV a krevni testy poslal ke konfirmaci. Filip ¢ekal na potvrzeni
vysledkt testu Ctyfi dny. Po celou dobu byl v ,,totdlni nejistote* a kdyz vysledky potvrdily Ze
je HIV pozitivni, byla to pro né&j ,uleva“, protoze ,,véd€l, na ¢em je* a mohl se stim
»srovnat®. Nakonec ,,to vzal tak, jak to bylo®, ,,stalo se to soucasti jeho zivota. Zpétn¢ pak
kontaktoval vSechny partnery, ktefi se od ného mohli nakazit a doporucil jim, aby si také dosli
na testy. Nejvice se bal, Ze jej odmitne jeho staly partner, ale nakonec se tak nestalo, i kdyz
pozdéji se rozesli. Diagn6za ho ,,donutila pfemyslet o spousté véci, dostal ,,potiebu nemarnit
zadny Cas*, prestal pit tvrdy alkohol, musel si zvyknout na rezim v uzivani 1¢€ki, ale jinak
»Zadné dramatické zmény* v jeho Zivoté nenastaly. Pfemysli nad tim, komu, kdy a jak sdélit
tuto informaci. Pfed rodinou to taji, protoze ji chce ,,chranit“, nechce jim ,,ublizit*, ma pocit,
ze informace o tomto onemocnéni jsou ,.zkreslené* a obavy ,,zbyte¢né“, podporu rodiny
,hepotiebuje a boji se, ze by to naopak ,,snaseli hii, nez on. Filip se svéfil pouze svym
nejbliz§im kamarddiim a ma obavy z rozSifeni této informace, zejména v komunité gaya. Na
druhou stranu ,,nema rad tajemstvi“ a ,,neumi s nimi pracovat* a toto skryvani mu podle jeho
slov ,.komplikuje Zivot*“. Na své situaci ,,nic nezméni“, domniva se, ze je potieba divat se
dopiedu. Kritizuje, ze v CR nejsou HIV pozitivni lidé otevieni vii¢i vefejnosti a neprosazuji
spolecné své zajmy a zmény (at’ uz legislativy, nebo v ptistupu k HIV pozitivnim), mluvi o
»zacarovaném kruhu® ptedsudkd, jeZ spoleCnosti koluji, atmosféte strachu a ptrehnanych
obavach. ZkuSenost srozpadem vztahu s negativnim partnerem ho motivuje k tomu, Ze
v soucasné¢ dob& hleda spiSe partnera mezi HIV pozitivnimi. VEfi tomu, ze se dozije

duchodového véku.

Gaba (32), diagnostikovany 3 roky, homosexudl

Na HIV testy chodil pravidelné, nikdy si ale nemyslel, ze by mohl sam byt HIV
pozitivni, 1 kdyz ptiznava, ze ,,parkrat riskoval“. U Gaby se projevily zdravotni problémy a
zhubl, povazoval to vSak za béZnou virdzu a se svym Iékafem tyto problémy konzultoval az
po n€kolika mésicich. Lékat mu doporucil zajit si na testy, které vySly pozitivni. Gaba tvrdi,
ze to pro n¢j bylo ,,prekvapeni, premyslel ,,co bude, co nebude” a o ,,sebevrazdé®, nicméné

nakonec dosel k zavéru, Ze to ,,nema cenu néjak zvlast’ rozebirat a ze ,,véci se d¢ji tak, jak
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maji“. Uklidnily ho zejména I€¢katské prognozy, také tvrdi, ze ,,vétSina lidi je na tom mnohem
hif a jeho osobné to ,,nijak zvlast neomezuje* a ,,zije stejné¢ dal“. Gaba dodava, ze ale vice
odpociva a ,trosku se hlid4d“, také u néj doslo ke zméné¢ hodnot — vice si uziva zivota a
cestuje, vice si hlid4 a vazi zdravi, boji se zdravotnich komplikaci, ale také hovoii o tom, jak
dalezita je psychika - ,neprozivat to*“ a brat to ,logicky“. ZkuSenosti s pfiznanim HIV
pozitivity u lékarh ma dobré, také reakce pratel na jeho sdéleni byly kladné. Se svou
diagnozou se svétil také byvalym sexudlnim partnerim, kterym doporucil, aby si za$li na
testy (vSichni byli negativni). Pfed rodi¢i svou diagndzu taji, nechce jim ublizit a nechce, aby
zili jenom ,,pro néj“. V partnerském Zzivoté se setkal jiz nékolikrat s odmitnutim, svou
diagndzu nesdéluje hned, ale na poc¢atku kazdého nového vztahu ,,dodrzuje pravidla®, vi ,,co
se muze“ a je ,,maximalné¢ opatrny“. Ma pocit, Ze lidé maji ,,straSny strach® a ,,panickou
hrazu* nebo jsou ,,pohodlni* a upfednostituji sex bez ochrany. Partnery hleda rad¢ji mezi HIV

[ 2413

pozitivnimi. Doufa v pokrok mediciny a ma nadéji, ze se doZije ,,klidného stari®.

Hynek (32), diagnostikovany pied 3 roky, homosexudal

HIV pozitivita se v pfipadé Hynka potvrdila v rdmci preventivnich testl, na které Sel
v roce 2007. Okamzik diagnozy byl podle Hynka ,.asi ten nejhorsi®, protoze v t¢ dobé mél
,»chaos v hlavé“ a nevédél, co délat. Pfemyslel nad tim, zda se 1ékaf nezmylil a jak to sdélit
svému partnerovi. Pfiznava, Ze se choval rizikové a bylo téZké si pfedstavit, Ze by mohl
ohrozit také svého partnera. Diagnoézu piijal ,,hodné rychle“ a po vstupnim pohovoru
s Iékatem na Bulovce si ,,uvédomil®, Ze to ,,neni az takova tragédie”. Podle Hynka ma HIV
pozitivni Clovek ,stejné kvalitni Zivot, jako normalné zdravej jedinec”. Svou diagndzu si
podle svych slov ,,neptipousti®, zije ,,jako zdravej ¢lovék™. Hynek je zmateny a nevi, jak
reagovat v pripadé, kdy je konfrontovdn piimou otizkou, zda je HIV pozitivni. Své
kamaradce, ktera se ho piimo zeptala na jeho zdravotni stav, tuto informaci zatajil, ale ptiznal
jej jinému homosexudlnimu muzi, se kterym mé¢l schiizku, a ktery si vS§iml 1¢kd, jeZ Hynek
uziva. V sexudlnim zivot€ citi ,,zabrany* ze strany informovanych sexualnich partnerti a ma
strach, Ze n¢které praktiky partnerim mohou vadit. Jeden z jeho dlouhodobych sexualnich
partnerd o jeho pozitivité nevi, ale Hynek tvrdi, Ze praktikuji bezpe¢ny sex. Informovani o své
HIV pozitivité se spiSe vyhyba, ma obavy, Ze by se tato informace mohla rozsifit v komunité
gayl. Velice ho ,,naStvalo®, kdyZ jeho byvaly pfitel sdé€lil tuto citlivou informaci své matce a
to presto, ze se spolu domluvili, ze to nikomu nefeknou. Citil se ,,podvedenej a ,,ukiivdénej*.

Své vlastni matce to Hynek sd¢€lit nechtél, ,,styd¢€l se“ a ,,nechtél ji d€lat starosti a ,,zbyte¢né
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Ji trapit. Svou rodinu proto informoval az v okamziku, kdy potieboval jejich pomoc. Prvni,
komu se svéfil, byla jeho spoluzacka, pozdéji pribyli také dals$i kamaradi. Podle Hynka ho
,»vSichni litovali®, citil ,,alevu* a zajem. Jedina véc, ktera ho trapi je partnersky zivot, kde plati
jista ,,omezeni*. Také nechce ,,mit nalepku HIV pozitivni®, protoze ,,vi, jak se o nich ostatni
vyjadiuji“. Hynek se ,,pomalu uci, jak se o tom bavit s lidma®, boji se jejich reakci a ,,feci®.
Také mél strach ze zahajeni a nutnosti pfesného dodrzovani 1écby, ale ,,neni to tak hrozny*,
jak se domnival. Hynek je ,,opatrné&js$i“ na své zdravi, ale jeho ,,Zivotosprava je katastrofalni.
Zména hodnot u néj nenastala, tvrdi, Ze o svém Zivoté jiz premyslel v souvislosti s depresemi,
snimiz se 1éC¢il uz v dobé pied diagnézou. To, ze mohl sviij psychicky stav konzultovat
s odbornikem a partnerem, ktery byl dle slov Hynka ,,raciondlni stranka celého problému®,
mu pomahalo pfekonat prvotni krizi. Pfesto, Ze Hynek se 1é€il s depresemi, tvrdi o sobg, Ze je
optimisticky a pozitivné smyslejici cloveék, mozna jak fika ,,az naivni®, protoze ,,tak idealni to
pfeci nemiize byt“. Nejhorsi je pro néj piedstava, Ze by nakazil nékoho jiného. Pokud jde o
jeho HIV pozitivitu, ,,tvafi se, Ze to neexistuje®, pokud je ale konfrontovan pfimou otazkou,
»Zase* jej to ,,stavi celem k problému®, to si ovSem nechce pfipoustét a ,,tézce to nese*. Ma
pocit, ze nékteré lidi by mohl zklamat, kdyby se jim svéfil. Z navstév na Bulovce ma
»trauma®, boji se, ze by tam mohl potkat né¢jaké zndmé a Ze by se o ném rozsitila informace,
ze je HIV pozitivni, ¢imZ by se eliminoval okruh potenciondlnich partnerti na ,,minoritu
v minorité”“. Ve svém Zivoté se setkal s pacientem umirajicim na AIDS, tato zkuSenost ho

,Vvydesila®, protoze do t€ doby si myslel, Ze ,,dneska se uz na AIDS neumira®. Ve svém zivoté

nezaznamenal zadné velké zmény, ,,vSechno je jako diiv*.

Ivana (23), diagnostikovana pied 2 roky, heterosexudlka

Ivana se nakazila pfi sexualnim styku s ndhodnym partnerem. Reakci na diagndzu byl
Sok, nebot’ méla pocit, Ze ji se to ,,prosté¢ nemohlo stat“, Ze to ,,neni mozné*, ale nakonec se to
podle jejich slov ,,vstieba®, jen ,,to chce ¢as*. Ivana byla po diagndze poslana k psychologovi,
i kdyz si nemysli, Ze by to potfebovala a fika: ,nevim, za co jsem to dostala, asi jsem
vypadala nebezpecné®. Sama o sob¢ tvrdi, Ze se celkové moc nikomu nesvétuje, takze ji
trvalo néjakou dobu, nez tuto informaci o sob¢ zacala sdilet také se svym okolim, i kdyz si o
tom potfebovala promluvit s nékym, ,.kdo bude nad véci“ a kdo jeji situaci ,,bezvyhradné
pochopi®. Prvni, komu se své&fila, byla jeji zaméstnavatelka, se kterou ma dobry vztah. Jeji
reakce byla kladnd, ale pozdé€ji se Ivané pfiznala, ze méla ,,iraciondlni strach® a citila se

,ohrozen¢, nez si na to zvykla®. Rodi¢iim se Ivana nesvéfila, mé pocit viny a boji se toho, ze
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by je zklamala, ale celkem se svéfila tfem kamarddkdam a jednomu kamaradovi, ktery je také
HIV pozitivni. Odmitnuti se boji, ale na druhou stranu je ,,schopna ho pochopit®. T&si ji
povzbudivé reakce kolegyn v praci, nicméné vadi ji, kdyz ji jedna z nich pfipomina takové
véci, jako napfiklad aby se neutirala do spole¢ného ru¢niku, protoze vi, Ze tim nikoho
»heohrozi“. O své pozitivit¢ mluvi nerada a nerada na ni mysli. Nejvétsi problém je pro Ivanu
to, Ze ma ,,pocit vinny*, hovoii o tom, Ze obecné ma tendenci problémy ,,odsunout* a nefesit
je, ale HIV neni problém, ktery by se podle ni dal vytésnit. Nejvétsi obavy ma o kvalitu
svého zivota, citi se v ,,ohrozeni* a tvrdi, Ze kdyZ se objevi na internetu zprava o tom, ze
n¢kdo tomuto onemocnéni podlehl, vyvold to mezi lidmi Zijicim 1 s HIV/AIDS ,,paniku®.
Ivana Zije s dlouhodobym partnerem, ktery jeji diagnozu pfijal dobfe a neopustil ji, coZz by
podle Ivany ,,bylo celkem na misté, nebot’ sama nevi, jak by na jeho misté reagovala. HIV
pozitivita ma dopad zejména na jeji sexudlni zivot, predstava, Zze by nékoho nakazila, ji ,,dési*
a proto ma zabrany. Ivana se boji toho, Ze by se informace o jeji HIV pozitivit€¢ mohla rozsifit
v obci, kde bydli, boji se predsudkii (Ze jde o néco ,,monstrozniho) a ,,automatickych
predpokladii, ze je ,.fetdk, Ze se nemyje a je promiskuitni®. Moment diagnozy povazuje za
nejhorsi, ,,mas pocit, ze za hodinu asi tak umfies*, jeji Zivot se ale z dlouhodobé perspektivy
nijak vyrazné nezménil, spiSe upravila své hygienické navyky. Ivan¢ vadi legislativni uprava
a nékteré zakony, zejména ty, které souviseji s trestni zodpovédnosti za timysIné Sifenim viru

HIV.

Jarda (44), diagnostikovany 1,5 roku, homosexudl

Jarda se potykal se zdravotnimi problémy, kvili nimz byl v péci 1ékait a v ramci
krevnich testl se mimo jiné prokéazalo to, Ze je HIV pozitivni. Jarda tvrdi, Ze ho to nijak
zvlast’ nepiekvapilo a ze ,,s tim pocital”, svou HIV pozitivitu bere zkratka ,,jako nemoc*.
Jarda hovoii o pocitu, Ze mu ,nic neni®, podle vysledka testii ma imunitu pry ,,lepsi, nez
zdravy cloveék®. S lékafi ma velice dobrou zkuSenost, zejména si pochvaluje sluzby na
Bulovce. V souvislosti s tim se také zminuje, Ze vzdy, kdyz tam jde na kontrolu nebo pro
Iéky, je ,,vystresovany“ ztoho, koho tam potkd. V lékarskych zatizenich a ordinacich
postradd anonymitu. Jarda se nikomu, kromé& svého partnera nesvéril, ,,nechce stim
zatézovat™ a nevi, jak by na to lidé v jeho okoli reagovali. Tuto strategii mu doporucil i jeho
oSetfujici 1ékaf. Jarda upozoriuje na to, Ze v televizi nejsou informace o tom, Ze s virem HIV
se da zit dalSich az ,,padesat let*, kdyz se clovek 1é¢i. Vzhledem k prognézadm se domniva, ze
na AIDS pravdépodobné viibec nezemie. Na jeho sexudlni zivot nema tato diagnoza zadny

dopad, s ptitelem, ktery je také HIV pozitivni, praktikuji nechranény sex. Jarda upozoriiuje na
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to, Ze se mohl nakazit v jednom erotickém klubu, o kterém se zminoval také jeden z I¢kaiti na
Bulovce. Jarda pracuje s potravinami, proto mél obavu, zda je to bezpecné, jeho 1ékar mu
fekl, Ze se nemusi ni¢eho obdavat, ale podle Jardy se to hlavné nesmi dozvédét jeho
zaméstnavatel, boji se, Ze by mohl pfijit o praci. Tento 1€ékat mu také doporucil, aby radéji o
svém stavu nikoho neinformoval. Nejvice mu pomohl feditel Domu svétla, na kterého ma
telefonni Cislo a také si chvali 24 hodinovy servis na Bulovce. Diagn6za podle jeho slov

neméla vitbec zadny dopad na jeho dosavadni zivot.

Karel (34), diagnostikovany 1,5 roku, homosexudl

Diagnodza byla pro Karla Sokem, protoze se domnival, ze jemu se ,,to nemiize stat“.
Reakei na toto sdéleni byly ,,sklony k sebevrazdé®, deprese a pozivani alkoholu ve zvysSené
mife. Karel ma nasazenou 1écbu, ale objevuji se u n¢j sklony k nepravidelnému uzivani 1€ka,
v dobé krize, kdy ptedepsané 1éky vysadil, mu ,,domlouval“ jeho partner. Po této krizi je
Karel opét zacal uzivat, ale pfiznava, Ze leckdy zapomene brat 1éky vcas. Také se zminuje o
vlivu psychiky na sviij zdravotni stav. Vzdy, kdyz je ve stresu, negativn¢ se to promitne do
vysledki jeho krevnich testd. Tvrdi, Ze z nejvétsi krize se dostal sdm, nikdo mu pry nepomohl
a kromé& nékolika pratel a svého partnera se nikomu nesvéfil. S vlastnimi rodi¢i neni
v kontaktu a v ptipad¢, Ze by se jim mél svéfit, by u nich mél obavu z negativni reakce. Karel
se domniva, ze ,cCloveék, ktery je pozitivni, nikdy na AIDS nezemie, ale spiSe zemie
v disledku infarktu. Tuto informaci pry ziskal od lékate na Bulovce. V prvnich mésicich po
diagndze vétSinu informaci Karel hledal na internetu, snazil se o zdravy zivotni styl, jedl vice
zeleniny a kupoval si ¢aje na podporu imunity a dalsi drahé pfipravky. Poté, co tuto ¢innost
konzultoval s I¢katem, ktery mu sdélil, ze jde o podvod a 1écba neexistuje, prestal tyto Caje a
ptipravky kupovat. Karel tvrdi, Ze se stravuje tak, jako dfive a také kouti. Pozdé&ji ptes internet
také vypatral, od koho se mohl s nejvétsi pravdépodobnosti nakazit. Karel si chvali sluzby na
Bulovce 1 pfistup 1ékatt, snazi se Zit Zivot ,,naplno®, pocituje nejistotu ohledné svého Zivota a
tvrdi, Ze mozna za ,,rok, dva, tii, ¢tyfi tady nebude®, svou diagnézu podle svych slov ,,nefesi,
fik4, ze neni dobré se divat do minulosti, ale do budoucnosti. Karel je v partnerském vztahu a

Jardou a ochranu nepouziva, nebot’ je podle svych slov alergicky na latex.
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Libor (33), diagnostikovany 5,5 let, homosexudl

Libor byl darcem krve a na jeho HIV pozitivitu se pfiSlo v ramci povinnych krevnich
testd. Libor byl ,,v Soku* a nevédél ,,co dal“, mél deprese a uvazoval o sebevrazdé. Protoze
Libor vysttidal n€kolik sexudlnich partnert, rychle je informoval a doporucil jim, aby si dosli
na testy (vSichni byli HIV negativni). Podle svych slov si nakonec uvédomil, ze sebevrazdou
nic nevyftesi, a ze jde vlastné ,,jenom o selhani imunitniho systému®, Ze pokud si bude ,,davat
pozor®, tak nikoho nenakazi. Libor svou diagndzu oznamil partnerovi, se kterym potom jesté
n¢jakou dobu zil, a ktery si také ihned dosSel na testy (negativni). Libor patral velice dlouho po
odpovédi na otazku, od koho se mohl nakazit, uvazoval o tom, Ze to mohlo byt pfi potyckach
s uzivateli drog ve vlaku, Ze ho mohl n€kdo nakazit umysln€ jehlou, nebo kdyz byl pfepaden a
pofezan v tramvaji, ale ani po dvou letech k Zddnému jasnému zavéru nedospél. Nejhorsi
zprava byla pro Libora, kdyz se dozvéd¢l, ze vysledky z nemocnice mu ptisly domt postou a
jeho rodice touto cestou zjistili, ze je HIV pozitivni. Musel jim vSe vysvétlit, aby je uklidnil,
nebot’ neméli dostate¢né informace a méli strach. Nejhorsi pro Libora bylo také zjisténi, Ze uz
nemuze byt darcem krve a plazmy. Libor tvrdi, Ze ptestal byt workoholik a zacal cestovat,
vice se vénuje svému zdravi a sportu a ve svych aktivitich se celkové neciti byt nijak
omezovan. Oporou pro néj byl ve chvilich krize zejména kamarad, a dalsi lidé, kterym se
postupné sveril, a ktefi se k nému ,,neotocili zady*. Libor fika, Ze ,,patrat po minulosti nemé
cenu“, a ze se musi divat smérem do budoucnosti, chce véfit tomu, Ze se vynalezne 1€k a

pocitd s moznosti, ze se dozije dichodu.
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., Nejstarsi a nejvetsi laska je laska k Zivotu.

~ Plutarchos Mestrius ~

5. Analyticka ¢ast

5.1 Reakce na diagnézu
Na zacatku je tfeba podivat se blize na reakce respondentll nasledujici po sdéleni

diagn6zy. Mnohé studie oznacuji diagnoézu za zlomovy okamzik v trajektorii onemocnéni a
moment prvniho naruSeni biografie. Je to obdobi, kdy je clovék konfrontovan se
zavaznou informaci, kterd ssebou pfinasi otazku ,,a co ted, co dal?* Jde o naruSeni
automaticky predpokladané Zivotni dradhy, zejména pokud jde o nemoc fatidlni a
nevyléCitelnou, jez jedince konfrontuje s vlastni smrtelnosti a moznymi zdravotnimi problémy
a limity, které mohou negativné ovlivnit fungovani clovéka ve spole¢nosti a plnéni stavajicich
roli, norem a o¢ekavani. Tento kratky okamzik je momentem zhrouceni vSech, nebo alespon
nekterych dosavadnich piedpokladii a ocekavani, nebo naopak momentem potvrzeni

tuSeného.

5.1.1 Faze prvotniho Soku a dezorientace

Velka vétSina respondenti byla po sdéleni diagnézy v §oku a zazila panicky strach ze
smrti. Moment diagnézy byl zlomovym okamzikem, ktery otfasl jejich dosavadnimi
ocekavanimi. Tewksbury a McGaughey v této souvislosti hovofti o tzv. katastrofizovani, které
zahrnuje chmurné myslenky na smrt a pocit bezmoci a ztraty kontroly nad Zivotem. U vSech
respondentl nasledovalo rizné dlouhé obdobi, kdy si nebyli jisti, jak maji jednat, nevédéli, co
pfesné maji délat, jak se zachovat, nebo jak s touto informaci dale nakladat. Adam mluvi o
tom, jak uvazoval o sebevrazdg, ,, ...protoze se clovék zacinal dovidat, co je to za nemoc* a o
svém strachu: “Ze bude konec, Ze treba usnu a uz se neprobudim, (...) myslel jsem si prosté, ze

to je pro mé konecna. “ Podobnou zkuSenost dezorientace a Soku maji také dalsi respondenti:
Hynek: ,,...polozil jsem telefon a prosté jsem brecel. Ten prvni okamzik byl asi

nejhorsi. Moje prvni reakce byla, Ze nechci umrit .. a najednou jsem mél hroznej chaos

v hlave a nevedel jsem, co budu délat. “
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Libor: ,, ...vzali si mé na infekcni, no a tam mi rekli, Ze co a jak .."Co? Ja? .. jo prosté

Sok to byl velikej, zacal jsem brecet...

Karel: ,, ...mésic, dva mésice v alkohole jsem se propil .. prosté nervy, deprese, stres..

prosté co bude dal. “

Diana: ,, Ja jsem to necekala a mé v tu chvili se absolutné zhroutil svét (...) netusila
jsem absolutné, co to pro mé znamena (...) jediny, co jsem védéla, ze to je jako smrtelna

nemoc (...) absolutné jsem nevedela, co dal, co ted, prosté ja jsem jenom brecela.

Pro nékteré respondenty bylo vyneseni ortele: ,, HIV pozitivni “ ptekvapenim. I kdyz Sli
na testy viceméné dobrovolné a n¢kdy 1 méli realny divod tento zavér piredpokladat, piesto
fada z nich uvedla, Ze méli pocit, ze jich se riziko onemocnéni touto chorobou ,,netyka “:
Karel: ,, Myslel jsem si, Ze mné se to stat nemiize. “ Stejné tak sviij pocit popsala Ivana: ,, ...tak
samozriejmé clovek je v Soku, méla jsem asi pocit, Ze mné se to proste nemohlo stat, jako Ze to

«

neni mozne... "

V tomto postoji se odrazi hluboce zakofenény diskurs preventivnich medialnich
kampani, které od pocatku spojovaly HIV/AIDS pouze s tzv. , rizikovymi skupinami‘ ¢i
pozdéji s ,,rizikovym chovanim“. Respondenti byli diagndézou prekvapeni, protoze
nepovazovali sami sebe za ,, rizikové “31, a to i pfesto, ze pfiznadvali, ze se chovali
promiskuitné a ,, nezodpovédné “, jinymi slovy, Ze nepouzili kondom, nebo méli sexudlni styk
s ndhodnym partnerem ¢i partnery. Nékolik respondenti se zminilo, Ze ne vzdy si ,, ddvali
pozor‘ a to se jim v podstaté ,, stalo osudnym “, nékdy tuto zkuSenost vyjadiovali slovy, ze
udélali jednu ,, malou chybku “, ¢ili néco bandalniho, vlastné pfirozeného, pti¢emz neocekavali,
7e toto pro n& prirozené jednani’> by mohlo mit tak zavazné dasledky. Pouze jeden
respondent (Jarda) uvedl, ze nebyl diagnézou vibec piekvapen a Ze ji ocekaval: ,, Mel jsem

nejaky zdravotni problémy no, a tak néjak jsem s tim pocital.

*14j. Ze nepatti do tzv. rizikovych skupin, k nimz vefejny diskurs fadi zejména drogové uZivatele, pracovniky sex
industry a promiskuitni gaye s deviantnimi sexualnimi praktikami.

32 Naptiklad Bert povazuje nechran&ny sexualni styk za ptirozenou lidskou zaleZitost, téméF néco pudového, a
proto skutecnost, Ze se ndhodou ,, pri této skvélé zdlezitosti *“ nakazil virem HIV, coz pro néj miize mit zcela
fatalni nasledky, povazuje za néco ,,nefér . Timto narativem v podstaté odporuje stereotypnim sociokulturnim
predstavam o HIV/AIDS jako trestu za nemoralni chovani.
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Reakce Soku v dob¢ diagnozy vsak neni jedinou moznou reakci. Filip naopak v dob¢,
kdy mu byla sdélena definitivni diagndza, pocitil #levu, protoze na potvrzeni vysledkl test
cekal ctyfi dny a podle svych slov to pro néj bylo obdobi plné ,, nejistoty“, mél strach a

pocitoval izkost, nebot’ nemohl na situaci patfiénym zplisobem reagovat:

Filip: ,, ...i kdyz to bude znit paradoxné, tak po téch ctyrech dnech v nejistoté to byla

sveho druhu uleva, prosté jsem vedel, na cem jsem a mél jsem moznost se s tim srovnat. *

Moment diagnézy s sebou piinasi zasadni otdzku: ,,a co ted”? Co to znamena byt HIV
pozitivni? “. Clovék, ktery je diagnostikovan jako HIV pozitivni je uvrzen do nové situace a

3

nové role, obdrzel nalepku ,, HIV pozitivni“, s niz se poji cela fada pejorativnich kategorii a
ptedpokladii o jeho osobé&. Od tohoto okamziku je jeho socialni identita v ohrozeni, nebot’
HIV pozitivni si uvédomuje stigma, které je stimto onemocnénim spojeno. Co ale tato
diagn6za znamena pro jeho dalsi Zivot, to je otazka, které Celi. A jelikoz jde o nalepku velice
stigmatizujici, stoji HIV pozitivni pfed nelehkym ukolem: jak se vyrovnat s tim, co mu bylo

piedlozeno jako nova soucast jeho identity.

5.1.2 Faze pralomu

Primarni a akutni potfebou, nové diagnostikovaného HIV pozitivniho, je potieba
ziskat aktudlni informace o tom, co to vlastné¢ znamena byt HIV pozitivni. Odpovéd’ na tuto
otazku poskytuji v prvé tfad¢ lékarské prognozy, tykajici se délky Zivota lidi s HIV/AIDS.
Tyto prognozy, které slibuji nékolik desitek let kvalitniho zivota, jsou prvnim ,,utiSujicim*
prostfedkem, ktery HIV pozitivniho mizZe uklidnit a stabilizovat situaci, ve které se nachazi.
Po prvotni fazi Soku, kdy byl konfrontovan se strachem z blizké smrti, mize byt otdzka
bezprostiedniho ohroZeni Zivota a panika spojena s touto vzitou pfedstavou odsunuta stranou,
¢1 dokonce zcela vytésnéna a HIV pozitivni se miZze zacit zajimat o dalsi praktické otazky
spojené¢ stimto onemocnénim, na které potifebuje znat odpovéd’. Informovanost o
problematice povazuje za ustfedni naprostd vétSina respondentll a fada znich se také
negativné vyjadiuje o nejednotnosti a ,,roztfisténosti* informact, které se této oblasti tykaji.

Primarni informace o tomto onemocnéni obdrzeli respondenti vzapéti po stanoveni
diagndézy od 1ékare ¢i prostiednictvim vytisténych materiald a letdku, sekundarné ziskavali

dalsi potfebné informace z jinych zdroji, napiiklad v ramci sluzeb Domu svétla. VSichni
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respondenti také hledali dodatecné informace na internetu. Tyto informace jsou klicem

k priilomu a pfehodnoceni stavajici situace:

Hynek: ,, ...ja jsem si na Bulovce uvédomil, po takovym tom vstupnim pohovoru s tim
Takovy ty myslenky na to, ze brzo umru, byly zcestny, protoze v soucasné dobé ta medicina uz
je nékde uplné jinde a vlastné my obavy pramenily akorat z neznalosti, neinformovanosti,

I3

vitbec jsem nevédél o ty nemoci prakticky nic... "

Ivana: ,, Ono je to takovy jako moment té diagnozy, protoze to vyjdes z té ordinace a
v podstaté mas pocit, ze za hodinu asi tak umres a az potom zjistis, Ze to tak neni, Ze mas

«

v podstaté docela dost casu.*

Chuan: ,, ...az jsem se vlastné dostal na ten Dum svetla, a tam mi to trosicku otevielo

oCi, Ze se s tim dda normalné Zzit, Ze jsem prosté neztratil takovou tu viru, prosté jeste Zit.

Géba: ,, Doktor mé celkem uklidnil, zZe rikal, Ze prognozy jsou celkem dobry a Fikal

jsem si, kdovi, co bude zase za par let...

Féazi prailomu shrnuje Filip, ktery hovoii o aktivnim hleddni dostupnych informaci,
které byly rozhodujici pro jeho vyrovnani se s timto onemocnénim. VSichni respondenti také

vyjadiili nadéji, Ze jim léky umozni jest¢ pomérné dlouhy a kvalitni Zivot.

Filip: ,,Ja jsem se snaZil co nejvice o tom nastudovat, abych védél, jak to se mnou
vlastné vypada, protoze to obecny povedomi je trochu nékde jinde, nez je dneska ta realita. A
spousta lidi, kdyz se dozvi, Ze se jich to tyka, tak prvni vec je samozrejmé kolik jim viastné
zbyva casu a podobné, tohle samoziejmé dneska neni, dneska ta lécba funguje takovym
zplisobem, Ze kdyz budu mit §tésti, tak tady tieba jesté hodné dlouho budu (...) Cim vice téch
zdroju jsem nacetl, tim v podstaté jsem byl trochu klidnéjsi, protoZze se to nejevilo tak
dramaticky, jak vten prvni okamzik (...) pred dvaceti, triceti rokama by ta diagnoza
znamenala rozsudek smrti s velice blizkym terminem toho vykonani, dneska, o tricet let
pozdéji mam k dispozici léky, ktery mé miizou udrzovat do diichodu a mam dobry vyhlidky se
toho diichodu dozit...
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Pokud jde o dva respondenty (Adama a Chuana), ktefi byli diagnostikovani dlouho
poté, co byli nakazeni virem HIV a jejich zdravotni stav byl v dané dobé pomérné kriticky,
oba dva uvedli, ze na zacatku nebyli schopni (mimo jiné i kvili vysokym horeckam ¢i jinym
zdravotnim problémim) domyslet disledky své diagnozy, ani tuto skute¢nost s nikym sdilet.
Jejich rodiny byly informovény prostifednictvim oSetfujicich 1€ékatrii. Adam ani Chuan nem¢li
témét zadné informace o tom, co tato nemoc obnasi, teprve pozd¢ji, kdyz se zacali dozvidat, o
jaké onemocnéni se jedna, se oba dostali do faze Soku. Chuan chtél spachat sebevrazdu,
protoZze se bal, ze mohl né€koho nevédomky nakazit, Adam mél pocit, Ze je to pro néj
. konecna“, dokonce odmitl brat 1€ky, protoze se u né¢j projevily jejich nezadouci vedlejsi
ucinky a podle svych slov mu potom ,,bylo jasny, zZe clovek v Zivoté uz zdravej nebude* a
,,chtel urychlit” svou smrt. Faze prilomu se dostavila, kdyz se Adam rozvedl. Na otazku,
pro¢ praveé rozvod byl momentem, kdy se rozhodl, ze se bude opét 1éCit, uvedl: ,, protoze jsem
zjistil, Ze Zivot je krasnej furt.“ U Chuana byl zlomovym okamZzikem ptichod do Domu svétla,
kde se seznamil s jinymi lidmi v podobné situaci a zjistil, ,,Ze se s tim da normalné Zit*".
Nejenom informovanost, ale také rlizné zivotni udalosti a zkuSenosti mohou mit vliv na
rozhodnuti HIV pozitivnich nebo osob Zijicich s AIDS, se 1éCit a byt tak fazi priilomu na cesté

k dalsi etap¢ zivota.

5.1.3 Racionalni a iracionalni pristup

Zaujmuti tzv. raciondlniho p¥Fistupu C¢i stanoviska, ptfedstavuje strategii, jak se
nejrychleji vyrovnat s novou roli HIV pozitivniho. V podstaté jde o to, vnimat danou situaci
jako fakt, na némz se nic (alespont v dohledné dob&) nezméni, a proto je lepsi jej jako takovy
také pfijmout. V ramci této strategie nemocny vyhodnocuje své vyhlidky a Sance na pieziti,
které jsou ve vét§ing piipadi dobré, a posuzuje vliv onemocnéni na sviij dalsi Zivot. Casto za
timto ti¢elem porovndva svou Zivotni situaci se situaci jinak nemocnych skupin lidi a neziidka
se uklidiuje tim, Ze jeho zdravotni stav neni tak zavazny, jak se mu na prvni pohled jevil.
Tento zavér pak umoziiuje odsunout stranou bezprostiedni obavy o Zivot a zaméfit svou
pozornost na strategie zvladani konkrétnich rizik, které s timto onemocnénim bezprostfedné

souviseji.

Gaba: ,, ... tak jsem jednu noc premyslel, co bude, co nebude, no a vyhodnotil jsem to
asi tak, zZe to nema cenu néjak zvlast rozebirat, Ze veétsina lidi je na tom mnohem hur. Kdyz

miuizu Zit tficet, ctyricet let, mozna dyl, mozna min. *
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Libor: ,, premyslel jsem co a jak jo .. prosté, jestli to ma cenu, nevédel jsem, co a jak
mam vyresit. Nardz jsem si uvédomil, ze sebevrazdou to nevyresim, dyt miizu bejt viastné rad,

‘

Ze vlastné jsem zdravej .. no, jenom selhani imunitniho systému...

Tento racionalni pfistup je nejenom prostiedkem objektivniho pohledu na danou
skute¢nost (nadhled), ale nékdy také vede ke zlehovani problému. Charmaz (1995) hovoti o
tzv. minimalizaci (viz Libor). Zaujmuti racionalniho stanoviska nicmén¢ usnadituje hledani
konstruktivnich feSeni konkrétnich problémt, jimz HIV pozitivni Celi. Vysledkem tohoto

pfistupu je v idedlnim ptipad¢ akceptace a smiieni:

Emil: ,, Prosté najednou se to stane tvoji soucasti a nemiizes s tim délat viibec nic a

muzes to jenom prijmout a nic jiného. Prosté to tak je, vanimam to jako soucdast Zivota. *

Gaba: ,, ...beru to tak, jak to prosté je, néjak zvlast to neresim. “

Libor: ,,...pdtrat po minulosti, kdo, proc¢ a jak to nema cenu. Ja uz se muzu divat

I3

jenom do budoucnosti, ze vynaleznou lék. Prosté se to stalo.

Filip: ,, ...to je fakt na kterym nic nezménim, prosté to tam je, stalo se to soucasti myho

zivota a hned tak to z toho Zivota nezmizi... “

Raciondlni pfistup, ktery umoznil interpretaci ziskanych informaci o onemocnéni,
jeho dusledcich a moznostech 1é¢by, se ukazal jako u¢inna obrana proti uzkosti a strachu ze
smrti. V rdmci tohoto procesu doslo k vytésnéni tématu smrti, které se nové tykd vzdalené
budoucnosti, coz otevielo novy prostor pro nadé€ji a umoznilo prekonat disrupci biografie,

ktera vznikla v moment¢ diagndzy. Filip tento proces shrnuje nasledujicim zptisobem:

Filip: ,,V zdsadé si myslim, Ze jsem sam sebe prekvapil, jak dobie jsem to prijal,
nekonalo se Zadny hrouceni se v ordinaci, nic podobnyho. Mél jsem tam tedy kamaradku,
ktera cekala v cekarné a tu to vzalo pomalu vic nez mé nakonec. Ja jsem to prosté ..
v podstaté celej ten vikend .. jsem o tom mél cas premejslet a (...) pak jsem to prosté vzal tak,
jak to bylo. Nemd prosté cenu se hrabat v ty minulosti, na tom nic nezmeénim, takze jsem se

¢

prostée hned na zacatku odhodlal koukat dopredu... "
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Toto obdobi ptechodu z prvotni fize Soku, nevyrovnanosti, sebeobviiovani, strachu,
zloby a potieby hledat pfi¢inu v minulosti, do faze akceptace, pfipadné smifeni, je u kazdého
jedince rizné dlouhé. Néktefi pfijmou své onemocnéni jako fakt jiz v prvnim tydnu po
diagnoze, jinym tato akceptace trva i1 roky. Nékteti k ni nemusi dospét nikdy. Navic stav
akceptace nebo piijeti nemusi byt fixni, ale mize se vlivem Zivotnich okolnosti nebo
zdravotnich probléml opét destabilizovat.  Vyznamnym faktorem v procesu pfijeti
onemocnéni nejsou pouze prognodzy, informace, zdravotni a socialni rizika (aktualni zdravotni
stav, zkugenosti HIV pozitivniho)”, ale také Gas, na coZ upozoriiuje napiiklad Ivana:

,, ...prosté se to nejak vstrebd no, jakoze chce to cas... "

Nejhiife hodnocenou vlastnosti, kterda brani procesu pfijeti, je sebelitost. Respondenti
s racionalnim pfistupem se vyjadiuji jednoznaéné kriticky k takovémuto iraciondlnimu
PFistupu, jez je charakteristicky tim, Ze HIV pozitivni lpi na minulosti, podléha subjektivnim
dojmiim, neni schopen nahlédnout sviij stav ani Zivotni situaci konstruktivné a naopak je jaksi
polapen v emocni pasti vycitek a sebeobvinovani. U nékterych respondentl se tento pocit
viny objevuje v jistych ,,slabych chvilkdch® anebo momentech krize. Naptiklad Hynek na
konci naseho rozhovoru prohlésil, Ze ,,je mu to lito* , ale ,,nechce na to myslet*. Také Bert
zazil jednu krizi, kdy na n&j celd situace dolehla a kterou popisuje jako ,, naval bezradnosti a
smutku “, kdy se zabyval mySlenkami typu ,,proc ja a pro¢ mné“. Tyto zkuSenosti vSak byly
spiSe chvilkovou a momentalni zalezitosti. U Ivany naopak pocit viny pfetrvava, jak sama
pfiznava: ,, ...ja se potrebovala tak spis celkove néjak porovnat sama se sebou, ono .. clovek si
to hodné vycita, takze pocit viny (...) v podstaté si to musi clovek odpustit. Nerikam, Ze jsem
k tomu dospéla, to ani ne.” Podobn¢ Diana uvadi: ,, ...nejsem s tim smirena dotedka, tak si
myslim, Ze to poznamenalo moji psychiku, ze mé to ovliviiuje, i kdyz si to jako treba vzidycky

neuvedomuju, Ze .. prosté nejsem vidycky uplné v pohode. “

Iracionalni pfistup vS§ak muize a Casto také vede k pohlceni problémy, depresi, pasivité,
stagnaci, v nejhorSim ptipad¢ uplné rezignaci. Tohoto nebezpeci si nékteti respondenti byli

pln¢ védomi. Diikazem jsou nasledujici typy narativu:

Iy

3 v ptipadé zavaznych zdravotnich problémi je ¢lovek Zijici s HIV/AIDS spise konfrontovan s tématem smrti,
které z divodu zdravotnich problémil nelze vytésnit do té miry, jako je tomu u asymptomatickych HIV
pozitivnich osob, tento ¢lovek pak Zije ve vétsi uzkosti a nejistote, jeho perspektiva budoucnosti je zizena.
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Bert: ,, ...jako nemiizu Fict, Ze bych si to jakoby n&jak vycital. Jako, Ze budes sama sobé
nadavat a ze budes prosté se s tim stresovat a rikat si, co by kdyby a kéz by, tak jako tim si

nijak nepomiizes, naopak.

Hynek: ,, ...7ndka sebelitost, nebo naky smutnéni, truchleni a to jako véci nepomiize a

Jjako situaci to nikterak nezlepsi. *

Filip: ,,Je fakt, Ze ta diagnoza, néktery vede k sebelitosti, coz je veéc, kterou
neodsuzuju, ale nevyhovuje mi. Ja se prosté v zadny sebelitosti pldacat nehodlam, situace,
ve ktery jsem, vznikla minimalné z urcitého velkého dilu prostée mym zavinénim a byla to moje
zodpovédnost,...nemdam se na co vymlouvat a prosté s tou svoji situaci se musim néjak sam

srovnat. “

Shrnuti: Moment diagndzy piedstavuje nejrizikovejsi obdobi, nebot’ dochédzi k
naruseni biografie a Zivotnich ofekéavani. HIV pozitivni se musi vyrovnat s novym statusem,
ktery je spojen s vysokou mirou stigmatizace. Respondenti na sd€leni diagnozy reagovali
Sokem, Casto nebyli schopni racionalniho pohledu na situaci, fada z nich uvazovala v tomto
obdobi o sebevrazdé. Objevil se vSak také ptipad, kdy respondent po sdéleni diagnozy pocitil
ulevu, nebo podobny zavér piredpokladal. Takovi jedinci jiz méli ¢as uvazovat o pfipadnych
dasledcich tohoto onemocnéni, a proto nemuseli prozivat sdéleni diagnozy tak intenzivné,
jako ti, ktefi o mozném potvrzeni diagnozy a dusledcich této situace neuvazovali viibec, nebo
jen minimalng. S pomoci vhodné intervence lékaiti, psychologli nebo blizkych osob, je v§ak
mozné toto velice choulostivé a traumatizujici obdobi piekonat. Vzhledem ke skutecnosti, Ze
HIV/AIDS se stalo onemocnénim dlouhodobym a velké mnoZzstvi nové diagnostikovanych
osob je asymptomatickych, s celkov€ dobrymi progndézami, jsou ncktefi znich schopni
pomérné rychle vyté€snit myslenky, tykajici se smrti a jinych zavaznych duisledkli tohoto
onemocnéni. Z pohledu nové ziskané perspektivy smrt jiz nepfedstavuje bezprostiedni
hrozbou, ale stava se spiSe zalezitosti neurcité a daleké budoucnosti. Tato skute¢nost dava
HIV pozitivnim novou nadg&ji a fada z nich je také schopna pomérné zahy akceptovat® svoji
diagnodzu, ktera se stala ,,soucasti jejich zivota®“. Ponékud odlisnd mize byt situace u osob,
které jsou diagnostikovany v pokrocilé fazi onemocnéni a potykaji se jiz s celou fadou

zdravotnich problémi. Tito lidé mohou byt obzvlasté nachylni k rezignaci a stagnaci a je

4 r v . o N wr ’ LRI
** Akceptace nemusi nutné znamenat také smiteni. Smifeni je dal§im krokem v procesu zahrnuti HIV pozitivity
do Zivota a biografie.
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proto potifeba jim vénovat zvySenou pozornost. Zlomovym okamzikem pro né¢ muze byt
nasazeni 1écby a postupné zlepSovani zdravotniho stavu, ale také kontakt s jinymi lidmi
v podobné situaci, ktery jim muize dodat novou silu a nadéji. Zatimco v dobé diagndzy byl
HIV pozitivni nebo Clovek zijici s AIDS paralyzovan prvotnim Sokem a strachem z blizké
smrti a jeho perspektiva budoucnosti byla v daném okamziku spiSe nebo zcela uzaviena, ve
fazi pralomu je jiz ¢loveék Zijici s HIV/AIDS schopen nahlizet svét a svlij Zivot z perspektivy
oteviené, piipadné zizené budoucnosti. Pfitom plati, ze ¢im vice se zhorSuje jeho zdravotni

stav, tim vice se horizont jeho budoucnosti zuzuje a naopak.

5.2 Role socialnich siti

Vyznamnou roli v procesu piijeti HIV pozitivity jako soucasti zivota hraje také ptistup
a reakce okoli. Pfijeti ze strany téch, kterym se HIV pozitivni svéfi, povzbuzeni od 1€kait,
odborna pomoc psychologa nebo poskytnuti podptrnych sluzeb, to vSechno jsou zplsoby, jak
nabidnout HIV pozitivnimu novy uhel pohledu na situaci, ve které se nachazi. Nejenom
reakce oSetfujiciho Iékare, ktery je obecné povazovan za profesiondlni autoritu, ale také
reakce ,,vyznamnych druhych”, ma velky vliv na psychickou pohodu a sebepojeti HIV
pozitivnich. Pravé jejich pomoc muize mit nemaly podil na piekondni prvotnich obav,
potvrzeni pfedchozi identity a raciondlni pfijeti této nové Zivotni situace.

Dosti zavaznym a ponékud alarmujicim zjisténim této studie je skutecnost, Ze pouze
dva ze dvanacti respondentil vyuzili pomoc psychologa, navic pouze jednomu z téchto

respondentl byl psycholog piimo doporucen I€karem, zatimco druhy respondent chodil na

psychoterapeutickd sezeni jiz pied svou diagnozou.

5.2.1 Rodina a pratelé

U vSech dotazovanych respondentil této studie se objevila potfeba nebo nutnost sdilet
informaci o vlastni HIV pozitivité pfinejmenSim s jednou blizkou osobou, pficemz okruh

1°°. Tito zasvéceni &asto

zasveécenych se zpravidla postupné a z riznych diivoda dale rozsifova
vyznamnou mérou napomahaji HIV pozitivnimu v procesu vyrovnavani se s diagndzou,
piijeti této skutecnosti a pfeorientovani se z perspektivy Cisté subjektivni (Casto iracionalni)

na objektivni (racionalni):

% Viz nésledujici kapitola o socialnich rizicich
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Hynek: ,,...ja samoziejmé zpanikaril, ja jsem nebyl schopnej jako vitbec néjak
raciondlné zhodnotit .. podivat se na to .. to on byl (pozn. ptitel) ta raciondlni stranka celyho
toho problému a on mé jakoby vzal za ruku a rekl, hele, podivej se, dyt to zas neni az takovej
problém...Cim vic jsem mél informact a ¢im vic jsem jakoby o tom mluvil s témi nejblizsimi,

tak se mi vzdycky ulevilo a byl to takovej osvobozujici pocit. *

Diana: ,,... asi rok po tom, co jsem se to dozvédela (pozn. svou diagndzu), jsem si
nasla pritele, kterej je negativni a kterej je shodou okolnosti miij manzel .. a ten mi s tim
hodné pomohl psychicky (...) ze zacatku jsem prosté nedokdzala myslet na budoucnost, ja
jsem myslela, Ze budoucnost prosté neni (...) a von mél v tomhletom smeru jako takovej

3

pozitivni, nebo optimistickej pristup, Ze mé jakoby dal viru v to, zZe jako néco jeste bude.

Libor se zminuje hned o ne€kolika osobéach z jeho okoli, které mu pomohli ve zméné
ptistupu k jeho onemocnéni a Zivotni situaci. Jednak to byl jeho nejlepsi pfitel, ktery ho
,privedl na myslenku prestani to hledat, protoZe to nenajdes’®“, dale blizka kamaradka, ktera
jej povzbuzovala: ,, divej se dopredu, nedivej se dozadu“ a kladna reakce obvodniho I€kare,
ktery prohlésil, Ze s jeho diagnozou se ,,nedd nic délat, jenom zit*“. Také zdravotni sestra v
ordinaci Libora uklidiiovala, ze ,,na to se neumira“. Liborovi naopak nejvice vadilo, kdyz ho
lidé zacali litovat, podle néj to ,, cloveka vice ubiji“. Stejné tak Filipa ,, hodné zranovalo* a
,mrzelo*”, kdyz se jeho partner ,,rozbrecel“ poté, co jej Filip informoval a musel ho sam
uklidiiovat. Podobné Hynek: ,, ...moje spoluzacka ze Skoly (...) ta byla tragictejsi nez ja .. se
prosté rozbrecela, tak jsem ji uklidiioval, Fikal jsem, Ze to neni az tak strasny a Ze s nejvetsi
pravdépodobnosti umru na néco uplné jinyho.” A Géba: ,, ...(pozn. kamaradi) se s tim

«

vyrovnavali mnohem hur nez jd, Ze dost z nich brecelo a strasné mé jakoby litovalo v tom... "

Pozitivni reakce a bezvyhradné pfijeti ze strany nejblizsich hraje velice diileZitou roli
nejen pro udrzeni stavajicich vztahi, ale mé kladny vliv na sebeuctu a vyznamné podporuje

HIV pozitivniho, nebo osobu Zijici s AIDS v jeho snaze vyrovnat se se svym onemocnénim:

Chuan: ,,0bé dve (pozn. byvald a soucasna partnerka) to vzaly az bych rekl velice

dobre .. Ze mé neodsoudily tak, jak prosté treba moji kamaradi, zZe .. braly mé takovyho

3% pozn. piivod nékazy - Libor dva roky ulpival na minulosti a patral po zdroji své nakazy virem HIV
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clovéka, jaky jsem opravdu, zZe nemély strach se mé dotknout, Ze nemély strach se se mnou

treba libat nebo tady tohle, to cloveka hodné povzbudi. Prosté vzaly to tak néjak rozumnée. “

5.2.2 Zdravotnicky personal

Celkem ctyfi respondenti informovali o svém zdravotnim stavu své blizké
prostfednictvim lékatti, nebo s pomoci jiného odbornika. Divodem byl bud’ jejich vazny
zdravotni stav, nebo skutecnost, Ze si nebyli jisti, jak spravné informaci o své diagndze sdilet
a lékate povazovali za autoritu schopnou situaci odborné a patficCnym zplisobem vysvétlit.
Gaba se naopak zminil také o tom, Ze: ,, ...co se tyce persondlu (pozn. zdravotnického), musim
Fict, Ze to berou jako Ze letmo vsSechno, (...) jakoby v prvopocatku se snazili mi néjaky
informace predat, ale rekl bych, zZe to vyresili ve findle nakou priruckou, dvoustrankou na A4,
kde je co miizes, co nesmis, ceho by ses méla vyvarovat, co bys méla dodrzovat, to bylo

vSechno, ..no, néjak zvlast to neresili. **

Neékolik respondentti poukdzalo na své Spatné zkuSenosti se zdravotnickym
persondlem. Ve velké vétSin€ ptipadii §lo o skrytou diskriminaci v podobé odmitnuti oSetieni
(nejcastéji u stomatologli, ale objevil se také ptipad, kdy zdravotni sestra odmitala nabrat
krev). Nékteti respondenti povazuji podobné situace za nepiijatelné a namitaji, ze 1ékafi maji
povinnost pfistupovat ke kazdému pacientovi stejné¢ a bez rozdilu. VSichni zdravotnici podle
nich maji vZdy pouzivat ochranné pomicky, protoze jakykoli pacient mize byt potencialnim

zdrojem infekce at’ uz jde o Zloutenku, HIV ¢i jiné pfenosné onemocnéni:

Jarda: ,, Toho lékare je to povinnost se chranit a né, ze se bude ptat (...), lékar se ke

kazdymu pacientovi musi chovat, jako kdyby byl rizikovej.

Bert: ,, ...vlastné by méli vzdycky lécit tak (pozn.stomatologové), aby se nic nemohlo

stat, ze jo, kazdy by mél mit rukavice, kazdy by mél mit vSechno sterilni, a tak dal. “

Objevil se vsak také jeden piipad, kdy byl respondent stran zdravotnického personalu
slovné napaden a piimo diskriminovan. Tuto zkuSenost mé4 Chuan, ktery ma za sebou kariéru
drogového uzivatele. V dobé, kdy byl hospitalizovany v psychiatrické 1é¢ebné, kde se mimo

jiné zjistilo, ze je HIV pozitivni, byl Chuan diskriminovany ze strany personalu a
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zaméstnancii 16¢ebny. Chuan si st&Zoval zejména na nedostatek anonymity’’ a izolaci™:
., ...oni tam méli takovej Spatnej pristup ke mné, (...) tam jsem nesmél z pokoje ani nikam
pdachnout proste, jednali se mnou .. tak jako Skarede, uz jenom v tom, Ze zakazou takovou tu
prioritu jit prosté nekam mimo pokoj, nechtéli mi pujcovat knizky, protoze se bali...

Pozdé&ji mél Chuan negativni zkuSenost také u Iékafe na pohotovosti, ktery ho oSetfil
se slovy: ,,ale jses tady ty hajzle naposled”. Tyto situace povazuje Chuan za nepatficné a

velice stigmatizujici.

Nekteti respondenti také zpochybnuji zakon, ktery jim uklada informovat kazdého
oSetfujiciho 1ékafe o svém onemocnéni, situaci vzdy vyhodnocuji podle miry rizika, kterou
pro lékate predstavuji. Napiiklad u o¢niho 1ékate nevidi Zaddny diivod pro sdélovani diagnozy.
Druha skupina respondentli naopak namita, Ze obavy lékaiti z mozné infekce naprosto chape a

jejich rozhodnuti, jakkoli neopodstatnéné, piesto respektuje:

Bert: ,...clovék chape prirozené ty obavy, ale jako neoSetrit cloveka jakoby

v uvozovkach ‘jenom’ kvili tomu, zZe je HIV pozitivni, je takovy drsny...

Emil: , ...chdpu ty lidi ,ze miZou mit strach (...) mds pravo na to odmitnout...

Veelku vSak respondenti méli kladné zkuSenosti se svymi oSetfujicimi lékaii a
v ptipad¢ potieby byli fadné oSetfeni nebo ziistali nadale v jejich evidenci. Ti, ktefi byli ze
strany svého 1ékafe (nejcastéji stomatologa) odmitnuti, vétSinou vyuzivaji sluzeb 1€kaiti na

AIDS centrech, ktera se specializuji na oSetfovani HIV pozitivnich a lidi Zijicich s AIDS.

Pouze dva respondenti bezprostiedné po diagnoze vyuzivali sluzeb psychologa. Ivana
byla k psychologovi posléna spiSe z ditvodu vytvoreni posudku, zda je (ne)bezpecna pro své
okoli, coz vnimala viceméné negativné jako jisty druh stigmatizace. Pomoc psychologa ji
nebyla nabidnuta jako alternativa, ale spise se jednalo o potiebu ze strany 1ékaiti ubezpecit se,

ze je psychicky stabilni a nepiedstavuje nebezpeci pro své okoli:

37 na nedostatek anonymity si stéZovali také jini respondenti, zejména pokud §lo o zdravotnické zaznamy a karty,

které byly onaceny napiiklad ,, cervenym puntikem a volné lezely na stole pied zrakem pacienta, ktery si tak
mohl pieéist jména predchozich a nasledujicich pacientti. Adam se setkal s porusenim anonymity v Domé svétla,
a to ze strany stazistky, ktera o jeho zdravotnim stavu bez jeho souhlasu ¢i védomi informovala jeho soucasnou
pritelkyni. Liborovi nebyl zaslan dopis s vysledky testii do vlastnich rukou a tak se o jeho diagndze dozvédéli
také jeho rodice, coz celou situaci zbyteéné zkomplikovalo.

** Toto zvysené riziko diskriminace miiZe souviset s drogovou kariérou Chuana — tzv. dvoji stigma.
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Ivana: ,,...i kdyz si myslim, Ze jsem na to nevypadala, tak me odlifrovali
k psychologovi a ten psycholog mi potom vydal néjaky papir o tom, zZe si mysli, Ze
z psychologického hlediska jsem jako v klidu a nikoho nenakazim, jako Ze nejsem nebezpecna
pro to okoli svym chovanim. Ja nevim, pro¢ mé tam poslali, .. nevim, za co jsem to dostala, asi

Jjsem vypadala nebezpecné.

Hynek naopak dochazel na terapeutickd sezeni jiz pied svou diagnoézou a po zjisténi,
ze je HIV pozitivni, v nich dale pokracoval. Tuto skute¢nost povazuje za ,, vvhodu “, nebot
mél moznost kazdy den ,,sviij psychicky stav konzultovat s odbornikem. Vzhledem ke
skute¢nosti, ze ncktefi respondenti nedokazi situaci, v niz se nachdzeji po prvotnim Soku,
nahlizet konstruktivn€, naopak podléhaji svym emocim a neziidka uvazuji o sebevrazde, je

toto zjiSténi velice alarmujici.

5.2.3 Potencialni partnefi

Stejné tak, jako se HIV pozitivni mize setkat s odmitnutim u 1€kate, setkdva se s nim
o to Cast&ji ze strany potencidlnich (sexudlnich) partnerti. Pro nékteré respondenty bylo toto
odmitnuti zrafiujici a zanechalo v nich bolavou vzpominku, jini odmitnuti povazuji za pravo
kazdého Cloveéka a neberou jej pfiliS osobné, nicméné velkd vétSina respondentit uznala, ze
HIV pozitivita mé negativni vliv na navazovani novych intimnich vztahid. Ti, ktefi stigma

spojené se svym onemocnénim navic internalizuji, Casto také odmitnuti jiz dopfedu ocekavaji:

Diana: ,,...mam tedkon fakt jako pocit .. Ze kazdej chlap utece, kdyz mu to reknu (...),
protoZze md strach, .. protoze proc¢ by jako chodil chlap s nemocnou holkou, kdyz miize mit

¢

zdravou, zZe jo?(...) Mam pocit, jako Ze .. ani nemdam narok mit nékoho zdravyho.*

Také Adam se domniva, Ze , kazdy normalni clovék z toho nakaZenyho bude mit
strach* , zejména pokud jde o partnerské vztahy: ,, ...odepsala mi jedna holcina (...) ona je
uplné zdrava .. ona je blazen .. ona se zacala i rozvadet kvuli mné (...) Ja ji Fikam:
‘poslouchej, ty nejses normalni (...) ja bejt zenska a mit chlapa .. o kterym zjistim, Ze je

porzitivni, tak od néj utikam co nejdal to jde'.
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Diivodem odmitnuti je podle respondenti nejcastéji ,,strach®, ,, pud sebezachovy
nebo ,,pocit ohrozeni”. Tento strach sice na jednu stranu nc¢kdy sami obhajuji jako

pochopitelny, na druhou stranu se jej obavaji:

Ivana: ,, Urcite bych u spousty lidi méla strach z odmitnuti, ale v podstaté jsem

schopna to odmitnuti pochopit, pokud by to nebylo néjaké jako vylozené kruté odmitnuti...

Bert: ,, ...prece jenom clovek ma takovej ten vnitini strach nebo pud sebezachovy nebo

I3

neco .. a vizdycky jakoby v ¢loveku se to prosté blokne...*

5.2.4 Negativni reakce okoli

Nékteti z respondentii uvedli, Ze se setkali vyloZené s panickou reakci okoli, blizkych
¢lenli rodiny, znamych 1 pratel. Naptiklad Diana popisuje, jak ji prekvapila reakce jejiho
mladSiho bratra, ktery ,,...zacal strasné panikarit a mél strasnej strach, Ze jsem ho
nakazila... “ O negativni reakci a odmitnuti hovoftil také Adam, kterému otec na rovinu fekl,

ze ,,s nakazenym clovekem nebude Zit pod jednou stiechou .

Chuan zase popisuje, jak se na néj nékteti z jeho byvalych kamaradi ,, divaji skrz
prsty‘“ amaji vici jeho osobé ,, osklive hlasky “, které Chuan oznacuje za ,, velmi kruté .

Tyto reakce jsou pro HIV pozitivni nebo osoby Zijici s AIDS velice nepiijemnou
zkuSenosti, kterd umociiuje pocit ,,jinakosti““ a studu, ohrozuje jejich sebetctu a podporuje
velkou mérou internalizaci stigmatu. Lidé, kteti jsou HIV pozitivni se této reakci Ci
konfrontaci vétSinou snazi vyhnout tim, Ze o svém zdravotnim stavu své okoli neinformuji,
nékdy se také brani pomoci normalizace a minimalizace nebo argumentaci podobnych té

nasledujici:

Filip: ,, Spousta lidi to vidi mnohem vic dramaticky (...), lidi maji fobii z toho, Ze by se
nakazili nejakym beznym socidalnim kontaktem nebo néco, jsou to prosté urcité strasné
prehnany obavy z nesmyslu a ja v tuhlectu chvili v zasadé mam uspésné nasazenou léchu (...)

a nevnimam sam sebe jako nebezpeci pro kohokoliv v ramci béznyho spolecenskyho souziti.
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Vyznamnou proménnou v piijeti HIV pozitivniho nebo ¢loveka, ktery zije s AIDS, je
informovanost a dlouhodobd osobni zkuSenost. Naptiklad Libor se zminuje, ze jeho
, kolegyne to vzaly normalne, (...) protoze znaly takové pripady (...) rekly: ‘dyt to je

I3

normalni, da se rict civilizacni choroba’. *

Podobné o tomto tématu hovoti také Filip: ,,...pozitivnich osob je samo o sobé na
mnozstvi obyvatel hrozné malo a kdyz se kohokoliv zeptas, tak ti ztezi nekdo rekne, Ze nékoho
pozitivniho zna“. Tato skutecnost pak podle Filipa vede k tomu, ze , /idi maji zkresleny
predstavy a casto se poukazuje na naky rizikovy skupiny, (...) nikdo nema odkud cerpat svoji
predstavu o tom, Ze ty lidi, ackoli jsou teda pozitivni, jsou dal uplné normalni (...) von je to

zacarovanej kruh. *

Z vypoveédi respondentli je patrné, ze za nejvyznamnéjs$i zdroj stigmatizace jsou
povazovany predsudky o lidech s HIV/AIDS a celkova neinformovanost nebo lhostejnost ¢i
ignorace této problematiky, které vyvoldvaji Sifeni iraciondlniho strachu a zcela
neopodstatnénych obav. Tomuto druhu stigmatizace se HIV pozitivni a osoby Zzijici s AIDS
snazi vzdorovat tim, Ze poukazuji na hodnoty a role, jez jsou spolecnosti vSeobecné uznavany
a také podtrhuji svlij moralni charakter, zodpovédnost a potazmo bezpe€nost vSech béznych

socidlnich interakci. S pomoci této strategie se prezentuji jakoZto zcela ,,normalni* ob¢ané:

Chuan: ,, ...varim, staram se, Ziju tak, jak normalni c¢lovek, ne pozitivni, ale normalni.

Bert: |, ...spousta lidi prosté prvni, co si predstavi, tak jsou prosté ja nevim fetaci a
Slapky a ja nevim co v§echno a viibec jakoby to posledni, co normalniho cloveka napadne je,
Ze by to mohl bejt clovek, kterej bydli vedle u néj v bardku, chodi do prace, vydélava spoustu
peneéz a je to naprosto funkcni a uspésnej clovek (...) ty pozitivai lidi, nejsou jenom ty lidi
z okraje spolecnosti (...) ale miizou to bejt uplné normalni lidi, ktery prosté holt méli smiilu,

I3

nebo holt prosté jednou udélali chybu...

Filip: ,, ...prosté dokud se tady nenajdou lidi, ktery budou prosté schopny se postavit
pred verejnost a Fict: ok, jsem pozitivni’, ale jsem tady dal, normdlné funguju, pracuju,
vydélavam, dovedu se o sebe postarat, vypadam furt normalné, jakoze beru léky, neni to na

mé poznat, tak (...) realita jako takova neni prezentovana proste tak, jak je, ale ty informace
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Jjsou dilci, ta cela atmosféra strachu kolem toho je pritazena za viasy a mé mrzi, pokud prosté

spolecnost .. reaguje néjak prehnane na zakladeé nejakych neopodstatnenych obav. “

Diana. ,,...v tyhle spolecnosti jsou predsudky a ty lidi nejsou informovany o vsem, Ze
jo .. a maji strach. Ja to teda sice jako chdpu, ale na druhou stranu i ty lidi, co ty informace

maji, tak si Feknou, co kdyby a boji se proste...

Na druhou stranu ani informovani lidé nemuseji jednat Cisté¢ raciondlné. Naptiklad
Ivana upozorniuje na skutecnost, Ze jeji kolegyné pocitovala iraciondlni obavy, ackoli méla
informace o onemocnéni HIV/AIDS a védéla, ze béZny socialni kontakt s Ivanou pro ni

nepiedstavuje naprosto Zadné nebezpeci.

Ivana : ,, V podstaté reakce vsech je ten pocit ohrozZeni, ale vétsina lidi si na to potom

zvykne.

Jak upozornuje Filip, jadrem problému miize byt skutecnost, ze velka vétSina lidi
nema piimou osobni zkuSenost s HIV pozitivnimi, 1 kdyZ se pravdépodobné v jejich okoli
nékdo takovy miZe vyskytovat. Obezndmenost s problematikou, osobni zkuSenost nebo
dlouhodoby blizky kontakt snékym, kdo Zije s HIV/AIDS® jsou zakladni podminkou
nestigmatizujiciho ptistupu k HIV pozitivnim lidem a nejlepSim zplisobem, jak zamezit

v

dalSimu Sifeni predsudk.

Hynek byl jedinym respondentem, ktery upozornil na moZnost, Ze obavy HIV
pozitivnich osob z piedsudki spoletnosti vii¢i nim nemusi byt vzdy opodstatnéné® . Také
Green a Sobo (2000) dosly k zavéru, ze postoje spolecnosti vici lidem Zijicim s HIV/AIDS
jsou mnohem tolerantn&jsi, nez se tito lidé domnivaji*'. Pokud by se tento predpoklad
prokézal jako redlny, mohla by tato skutec¢nost mit obrovsky vyznam pro vétsi otevienost lidi
zijicich s HIV/AIDS, ochotu sdilet své zkusenosti a vice se podilet na vefejném prosazovani

z4jmu celé skupiny.

3 jde také o otazku Casu - zvyknout si na kontakt s témito lidmi a skute¢nost, 7e b&7né souiti s nimi neni
nebezpecné

% 3lo by tak o piedsudky o predsudcich spolegnosti viici lidem Zijicim s HIV/AIDS

41 Zavéry Green a Sobo by bylo zapotiebi dale zkoumat a ovéfit. Naptiklad v CR mame k dispozici pouze
vysledky vyzkumi tolerance viici homosexualiim, ale nebyl proveden zadny vyzkum, ktery by se zabyval postoji

Y

ceské spolecnosti vuci lidem zijicim s HIV/AIDS.
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Hynek: ,, ...i kdyz ja viitbec nevim, jakej je vseobecnej pohled, uz sam ve findle je to
jenom muj pohled a mozna ve findle, jak jsem se kdysi davno obaval toho, ze kdyz se o mnée
dozveédi, Ze jsem homosexudl, uz se se mnou nebudou bavit a budou si na mé ukazovat prstem,
ve finale vyplynuly jako lichy, tak moznd i to s HIV pozitivitou dopadne stejné. Paklize ja

budu dodrzovat ty pravidla, nebudu nikoho ohroZovat, tak jako neni diivod, Ze jo.“

5.2.5 Medicinsky diskurs a internet

cey

HIV pozitivni lidé a osoby Zijici s AIDS vénuji velkou pozornost také medicinskému
diskursu. Prave tento diskurs se, at’ uz ptimo ¢i neptimo, podili na formovani metafor, které
jsou s HIV/AIDS spojovany. Medicina je obecné oblasti, ktera je urcujici autoritou a zdrojem
novych poznatkl, které mohou mit zcela zasadni vliv na posileni, udrZzeni ¢i proménu
socidlné-kulturnich kategorizaci a konstrukci, ale nadzory 1€kait také bezprostfedné ovliviiuji
pocity a zivot osob s HIV/AIDS. Napftiklad Filip popisuje, jaky dojem miize vyvolat i
obycejny clanek s odbornikem na problematiku HIV/AIDS: ,, Pamatuju si, Ze jsem cetl nékde
nakej rozhovor s ndkou doktorkou a ta rikala, Ze kdyz to jako oznamuje tém pacientiim, tak
prosté at je to jak je, tak v podstate jim oznamuje rozsudek smrti, protoze driv nebo pozdéji je

to dozene. A tohle jsou takovy druhy vyrokii, ktery mé v tu chvili muZou znejistit. *

Filip a Ivana také hovofili o panice, kterou vyvolavaji mezi HIV pozitivnimi lidmi
statistiky, které zvetejiuji pocty nov€ zaznamenanych piipadii HIV pozitivnich a téch, kteti

zemfteli v souvislosti s onemocnénim AIDS:

Ivana: ,, O ten Zivot .. o ten se tak jakoze bojime a nechcem si to priznat. Ale jako
vSichni mame strach, ze vlastné .. kdyz si treba na téch strankach, kde sis dala ty inzerat,

I3

prectes, ze nekdo umrel, tak to v podstaté vyvola takovou jako paniku...

Filip: ,,..kdyz jsem sledoval viastné i diskuse na strankdch CSAP, tak tam casto
padaly ze strany dalsich infikovanych v podstaté ruzny obavy, kdyz se zverejnily ty statistiky
kazdej mésic, o poctu infikovanych (...) a o poctu lidi, ktery tomu podlehli. To obcas vyvolava

urcitou nejistotu, zZe tam neni rozebrany, jak se to stalo, Ze tomu podlehli...
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Pro respondenty této studie byl vyznamnym zdrojem informaci také internet. Jeho
prostiednictvim lze navazovat nové kontakty s jinymi HIV pozitivnimi ¢i lidmi Zzijicimi
s AIDS nebo sledovat aktudlni vyvoj v metodach 1écby, ¢i sveétové statistiky. Internet ma
velky vliv také na formovani strategii zachazeni s onemocnénim a to zejména v dusledku
piedavani zkuSenosti a informaci, nebo sledovani aktudlniho déni (statistiky, novinky, chaty).
Internetové socidlni sit¢ jsou také prostiedkem sdileni, nadéje a optimismu. Nevyhodou je
nejednotnost informaci, které mohou byt nezfidka i protikladné a otdzka hodnovérnosti

zdroj.

Ivana: ,, No, to musim Fict, Ze ty internetove stranky, jaks tam psala, tak to je hodné
dobrd vec. V podstaté je to diskusni forum, (...) kdyz jsem si to precetla, tak clovek ma pocit,
Ze to neni tak beznadejné, jako Ze v podstaté se tam pise o tom, kdo jak dlouho uz je HIV
pozitivni a jak s tim Zije a Ze je to v klidu. Tak my se tak uklidinujem, Ze je to v klidu, a tak jako
clovéka to tak podpori, takZze musim Fict, Ze tady ty stranky jako néjaka platforma pro to

¢

sdileni tady tech veci jsou hodné dobré no.

5.2.6 Komunita osob zijicich s HIV/AIDS

v

vyuzili sluzby Domu svétla, dva z nich pak zde také n&jaky ¢as pobyvali ve spole€nosti jinych
HIV pozitivnich. Adam je jedinym respondentem, ktery v dobé rozhovoru bydlel v Domé
svétla a jehoz planem bylo vefejné odhaleni. Adam se chtél stit jednim z prevencnich
pracovnikli a sepisoval knihu o své zkuSenosti stouto nemoci. Zadny dal§i respondent
nevyjadril Gmysl podilet se na preventivnich kampanich ¢i vefejné vystoupit se svym
odhalenim, ackoli se néktefi vyjadfovali o prospéSnosti osvéty a zdlraziovali, ze by bylo
potieba, aby HIV pozitivni lidé vystupovali ¢astéji oteviené na vetejnosti. Jednim divodem
pro vétsi angazovanost osob s HIV/AIDS je napiiklad pozadavek legislativni upravy ve
prospéch téchto osob, dalSim pak osvétova cinnost souvisejici s prevenci Sifeni tohoto

onemocnéni nebo otevieny boj s diskriminaci a predsudky:

Diana: ,, ...lidi by si vs§imli, Ze to nejsou jenom tamhlety prostitutky a fetdci a gayove,

coz je tak jako rozsirenej mytus (...) a Ze se to tyka taky normalnich lidi (...) Ze se jich jako
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ostatni nemusi bat .. jenomzZe to by chtélo, aby z ty anonymity vystoupili vsichni a to je asi

’ o6
nerealny.

Filip: ,, ...mé trochu mrzi, zZe tady neni néjaky .. trosku aktivnejsi podhoubi (...), kdy by
ty lidi tu svoji situaci resili a i s ni néjakym zpiisobem pracovali v tom smyslu, Ze by se snazili
docilit, ja si myslim, Ze treba legislativni uprava je dost neprijemna jo, ja opravdu nevim,
proc bych mél treba resit to, jestli to reknu svoji ocni lékarce .. tuhlenctu diagnozu a myslim
si, Ze tady neni vule s téemahle vécma hnout (...), kdyz ty lidi nebudou nikdy videt, tak se stezi

domuzou nékdy nejakych pozitivnich zmén v pristupu viici nim...

Na legislativni aspekt souvisejici s HIV/AIDS poukazuje Ivana: ,, ...hodné mé na tom
Stve, jak je to u nds pravne resené (...) viastné mame v zakoniku trestny c¢in Sireni nakazlivych
chorob a potom tézké ublizeni na zdravi, kdyz se podivam na systematiku toho zakona, tak

vvvor

mné tady ta uprava vadi.

Jak jiz bylo zminéno, krom& Adama, nemél nikdo zrespondentli odvahu vefejné
vystoupit a sdilet svoji zkuSenost, ¢i spolecné prosazovat zajmy celé komunity. Tito lidé
udrzuji kontakty pouze s blizkymi HIV pozitivnimi prateli a s ostatnimi lidmi s HIV/AIDS se
setkavaji spiSe sporadicky prostfednictvim internetu nebo v ¢ekarnach AIDS center, nikoli
vSak cilené. Pokud sdileji své zkuSenosti sonemocnénim, pak spiSe anonymné a
prostiednictvim internetu. Jde tak vlastné o jakousi virtualni, nez fyzickou komunitu. Tento
fakt nizké angazovanosti miiZze souviset sobavami zreakci spolecnosti a piipadné
diskriminace, ale také napiiklad s dobrym zdravotnim stavem HIV pozitivnich, ktefi si i
nadale udrzuji své stavajici role a identity (o které nechtéji pfijit). Zatimco starSi zahranicni
studie Casto podtrhuji roli téchto komunit pro pfijeti nové identity a popisuji, jak se
prostiednictvim osvétové Cinnosti a dobrovolnické prace tito lidé vyrovnavaji se svym
onemocnénim, které se stava pro jejich sebepojeti ustfednim, narativy respondentti této studie
tomuto zavéru neodpovidaji. Naopak je patrné, ze HIV pozitivni lidé v Ceské republice se
obavaji svoji ,,skrytou identitu vefejné prezentovat a dobrovolné se k ni nehlasi, zaroven se
tato identita také nestava centralni pro jejich sebepojeti.

V souvislosti s touto skutec¢nosti naptiklad Filip uvadi: ,, ...jd jsem tieba vidél video asi
devatenactiletyho kluka z Ameriky, kterej na You Tube (...) ma takovy hloupy reci, déla si sam

ze sebe legraci, ale prosté oteviené o tom mluvi, Ze je pozitivni. Ja si neumim predstavit, Ze by
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neco takovyho bylo mozny v ramci nasi spolecnosti, protoze prosté tady by ten clovek na sebe
prosteé strhnul .. tak strasné negativni reakci téch obcanii v okoli, Ze prosté do toho nikdo

“«“

nepude a mné .. tohle jakoby na tom vadi.

Podobné Diana se zmifiuje o svém setkani s Vladimirem Kovagem™, ktery byl prvnim
a snad nejznamgj§im preventivnim pracovnikem Zijicim s HIV/AIDS v Ceské republice: ,, ...a
protoze jsem ho znala prave z televize, tak jsem se tam s nim zacala bavit a Fikam mu, jako Ze
je docela odvaznej, Ze to Fek na sebe verejné a zZe to obdivuju, protoze jako to je docela
potieba a jako Ze to dokdze a on mi na to ek, Ze uz by to v zZivoté neudeélal, Ze by to proste,
kdyby mél tu moznost, nerek nikomu. “ Tato informace byla pro Dianu zklamanim, zaroven si
ale také kladla otazku, jestli jsou pravé HIV pozitivni lidé, ktefi se nakazili diky prostituci
nebo intravendznimu uzivani tvrdych drog, t€émi spravnymi vefejnymi reprezentanty skupiny
HIV pozitivnich. Diana se obdva, ze tito lidé mohou naopak, v disledku své dvoji

stigmatizace, umochnovat piedsudky spole¢nosti o lidech s HIV/AIDS.

Shrnuti: Socialni sité hraji vyznamnou roli v procesu vyrovnavani se s diagnézou a
novou zivotni situaci. VSichni respondenti méli ve svém okoli piinejmensim jednoho ¢lovéka,
ktery byl informovan o zdravotnim stavu doty¢ného kratce poté, co byl diagnostikovan. At uz
se ale jednd o lékatfe, psychology, rodinné piisluSniky, kamarady, ptatelé, znamé ci
zaméstnavatele, jejich kladné 1 negativni reakce se akumuluji a zpétné tak ovliviuji dalsi
rozhodovani, strategie 1 sebepojeti osob zijicich s HIV/AIDS. Negativni reakce proto mohou
podporovat internalizaci stigmatu a pfedsudkti, byt zdrojem sebeobviiovani, stigmatizace,
snizené sebelcty a nejistoty. Naopak kladné reakce mohou vést k vétsi otevienosti, potvrzeni
identity, posileni vzajemnych vztahti, objeveni nové perspektivy a dodani nadéje. Respondenti
také uvadéji, ze ¢im vice obeznamengjsi jsou lidé s konkrétni situaci HIV pozitivnich nebo
lidi Zijicich s AIDS, tim méné trpi pfedsudky a tim spiSe HIV pozitivniho ¢lovéka neodsoudi.
Jednd se zejména o 1ékarte, ktefi maji zkuSenost s HIV pozitivnimi nebo lidmi Zijicimi s AIDS,
poucené rodinné piislusniky, intimni partnery nebo blizké pratele a kamarady. Respondenti
této studie se nicméné neciti byt aktivni soucasti komunity HIV pozitivnich, tak, jako tomu
bylo v pfipadé nékterych zahrani¢nich studii, kde se lidé zijici s HIV/AIDS sdruzovali a
spole¢né prosazovali své zajmy, vedli vefejné kampané a poskytovali si navzdjem nejriizné;si

podpirné sluzby. Nekteti respondenti by vétsi angazovanost lidi s HIV/AIDS a spolecné

2 zemfel v r. 2009 na néasledky svého onemocnéni AIDS

62



prosazovani z4jmi uvitali, na druhou stranu vidi pfekdzku ve stigmatizaci a diskriminaci
spojené s vefejnym odhalenim, kterych se obavaji. Tito lidé se proto sdruzuji anonymné

zejména pomoci internetovych siti, kde ptevazné sdili své zkusSenosti, nebo hledaji partnery.

5.3 rizika spojena s HIV/AIDS

V ptredchozich kapitolach jiz bylo zminéno, ze HIV/AIDS je onemocnénim, které
hranici mezi odmitnutim a pfijetim ze strany svych blizkych, ale i stran Sir$i spolecnosti,
pohybuji se na Sachovnici, kterou Green a Sobo (2000) nazyvaji ,.krajina rizik“*. Socialni
riziko Green a Sobo definuji jako takové jednani, ¢i situaci, ktera miZe ovlivnit nebo narusit
socidlni vztahy nebo vést ke zméné v socidlnim postaveni a (sebe)hodnoceni [Green, Sobo
2000:41]. V ptipadé¢ HIV/AIDS pak existuje obzvlast vysoké riziko ohrozeni socialnich
vztahl a lidé s HIV/AIDS tak ¢eli moZnosti ztraty podpory, izolace, homofobii, nebo ztraté
postaveni [Green, Sobo 2000:41]. Sobo a Green vénuji pozornost pouze rizikim socialnim, ja
se vSak domnivam, Ze tato jsou pfiili§ uzce provazana a podminéna také riziky zdravotnimi a
tento sviij predpoklad bych rada dolozila v nasledujicim pojednani.

Jaka jsou tedy rizika, o kterych se v rozhovorech zmifluji respondenti a jak jim celi?

5.3.1 Zdravotni rizika

HIV/AIDS se stalo chronickym onemocnénim, pfinejmensim v téch zemich, kde
pacienti maji k dispozici u¢inné Iéky. HIV/AIDS je ale také onemocnénim, které se zatim
nepodafilo vylécit, vir je rezistentni a v téle zastava 1 v obdobi 1écby, 1 kdyz jej tato znacné
potlacuje. Lze proto predpokladat, Ze vzhledem k této skutecnosti je pro HIV pozitivni a

cey

osoby Zzijici s AIDS nezbytné, aby tento fakt zakomponovali do své identity. Byt HIV
pozitivnim nebo osobou zijici s AIDS je zptsob, jimz se tito lidé identifikuji (minimalné ve
zdravotnickych zafizenich) a jimZ jsou vramci medicinského diskursu také oznaCovani.
V prvni kapitole jsme se zabyvali moznymi dusledky chronického onemocnéni a také jeho
socidlnim vyznamem. Poukazali jsme na skutec¢nost, Ze vdZné onemocnéni narusuje biografii
a self jedince [Ezzy 2000, Charmaz 1983, aj]. Toto self (osobnost) se skladd z mnoha
(rolovych) identit, které se vytvareji prostiednictvim socialnich interakci. A pravé tyto

socialni interakce jsou velice uzce spojeny se zménami v osobnim a zdravotnim kontextu

s ‘
., risk landscape’
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daného jedince. Lze pfedpokladat, ze ¢im vétsi zdravotni problémy jedinec bude mit, tim vice
limith a omezeni bude ve svém zivoté pocitovat a ¢im vice limitd, tim veétsi je
pravdépodobnost, Ze postupné bude ztracet nékteré ze svych dosavadnich roli a aktivit, které
se spolupodilely na reflexivnim obrazu sebe sama a konstrukci vlastni identity. Jednim
z téchto dulezitych aspektii, které hraji roli v sebehodnoceni, je napiiklad zaméestnani [Nixon,
Renwick 2003]. Pokud jde o respondenty této studie, pouze dva z nich ziji s AIDS, ostatni
v latentnim stddiu HIV. S vdZznymi zdravotnimi komplikacemi se potykali pouze tito dva lidé
zijici s AIDS. Jak ustfedni je pro osoby Zzijici s HIV/AIDS identita chronicky nemocného

¢loveéka?

Z analyzy rozhovorl vyplyva, Ze respondenti jsou si védomi zdravotnich rizik, které
s sebou jejich diagndza piinasi. Jde predevSim o vyjadiovani obav ohledné vzniku virové
rezistence, ¢1 moznych komplikaci, které¢ jsou s nemoci a jeji pomérné ,,toxickou“ 1é€bou

spojeny, nebo obavy ze snizeni kvality Zivota a mentélnich funkci:

Ivana: ,, ...potom mas strach o Zivot, v podstaté o kvalitu Zivota, na tu prognozu, ze jo,
to mas dvacet, ctyricet let dopredu, to si clovéek rika, ze to je za dlouho, myslim si, Ze ta
psychika je tak nastavend, Ze si to néjak popasuje, ale ta kvalita toho Zivota svym zpiisobem

klesne, spis to ohrozeni je tam takové neprijemné. Ja bych treba hrozné nechtéla byt jako

blbec. “

Filip: ,,Samoziejmé nikdy nemiizu vedet, jestli mi nevznikne néjaka rezistence na
néjakej ten lék a jestli mi léky neprestanou fungovat anebo jestli mé jednou nedozenou néjaky
proste dopady ty lécby, ktera prosté zas moc pratelska vuci tomu organismu neni, ale v tuhle

chvili miizu mit dobry vyhlidky, pokud vsechno bude fungovat tak, jak ma. “

Hynek se vramci své hospitalizace v nemocnici setkal osobné s pacientem, ktery
umiral na AIDS, tato zkuSenost mu podle jeho slov ptipomnéla, ,,zZe takhle to miize skoncit,
kdyz nebudu dodrzovat lécbu tak, jak mam, nebudu se chovat tak, jak mi doporucil lékar. Do
ty doby jsem si myslel, Ze dneska uz se na to neumira (..) uplné mé to vydesilo.“ A proto se
ted’ obava, ,, ...Ze léky nebudou zabirat, ucinkovat tak, jak se predpoklada, ze se zhorsi miij

‘

zdravotni stav a Ze to skonci prosté Spatné.
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Géba vyjadfil svou obavu z moznych zdravotnich urazi nebo infekénich onemocnéni,
které by mohly také zkomplikovat jeho prozatim velmi dobry zdravotni stav: ,,...clovék se
boji tech agresivnéjsich sportu, kdy mize dojit ke zranéni. Kazdy zraneni, kazda operace,

kazda jakoby ndkaza, to si myslim, ze se miize jako dost podepsat...

Ne&kteti respondenti také hovofili o svych obavach zrychlého ristu poctu HIV
pozitivnich osob v Ceské republice. Tito respondenti pravidelnd sleduji statistiky
zvefejiiované na internetovych strankach CSAP a néktefi se domnivaji, Ze ve skutecnosti je
podet lidi Zijicich s HIV/AIDS v CR piinejmensim desetinasobny. Nékolik respondenti se
proto zminuje o dulezitosti v€asného odhaleni onemocnéni a to nejen v zajmu nové
diagnostikovaného pacienta, kterému mohou byt ihned poskytnuty 1éky a potfebnd péce, ale
zejména pro prevenci nevédomého Sifeni ndkazy v populaci. Jeden respondent pak vyjadtil
svou obavu, ze by pojiStovny piestaly proplacet velmi drahé Iéky, kdyby doslo k piilis

velkému ristu v poctu infikovanych.

Celkem ¢tyfi respondenti dévali své infikovani virem HIV do souvislosti s navstévou
erotického gay klubu v Praze. Tti respondenti se také zminili o tom, ze nejmenovany I¢kar na
AIDS centru na Bulovce se jich ptimo zeptal, zda konkrétni klub né€kdy navstivili se slovy:
., ten klub nas velice dobre zasobuje . Emil tuto skute¢nost povazuje za ignoraci a lhostejnost:
., ...to, Ze jsem udélal chybu je jasny, to je moje véc (...) proste mé Stve ta ignorace, ten
pristup, ze (...) docent, ktery vede tady to centrum na Bulovce (...) ti Fekne presné misto,
odkud si to prineses a uz to povazuje za cynickou samoziejmost, Ze ti jako védma vyvesti
odkud, z jakyho podniku jdes, proc¢ se k tomu nestavi, (...) nekope za to trochu, kdyz se v tom

orientuj (...) co ho vede k tomu, Ze je mu to lhostejny? “

Pro nékteré heterosexualni respondenty, ktefi by si prali zaloZit rodinu, existuje riziko
pfenosu viru HIV na dité, coZ zpétn€ mize mit dopad na vybér partnera. Napiiklad Diana,
ktera jiz ma jedno vlastni, zdravé dité, by si prala mit dalsi, ale boji se, Ze jiz nebude mit §tésti
a nepodafi se ji najit si negativniho partnera. Pokud by se vSak rozhodla pocit dit¢ s HIV

pozitivnim partnerem, situace se znacné komplikuje a riziko pfenosu viru na dité je vyssi.

Dalsi obavou, kterou vyjadfil naptiklad Bert, je strach z progrese onemocnéni a

zejména limitl, které by z této situace vyplyvaly: ,, Kdybych zjistil, ze jsem jakoby prehnané
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unavenej nebo bych mél nejaky komplikace a zacalo mi to jakoby vylozZené, redlné, v téch

kazdodennich povinnostech omezovat, tak jako toho se asi tedka momentalné bojim nejvic.

Vicero respondenti také poukazalo na souvislost mezi psychickym a fyzickym
zdravim. Zejména snaha praktikovat duSevni hygienu a udrZet si kladny piistup k véci se
jevily nékterym z respondentl jako ucinna strategie boje s dlouhodobym onemocnénim a

strategie prevence moznych negativnich komplikaci.

Géba: ,,Asi je to taky hodné o psychice, protoze clovek nad tim tak nepremysli,
neprozivam to no, Ze ta psychika dela hodné. Psychika, si myslim, zZe je mnohem horsi, nez

‘

Jjakoby fyzicka nemoc.

Bert: ,,..snazim se to mysleni si tak néjak pripravovat, abych jako byl v ramci moznosti
pokud mozno nad véci, protoze to se Fika ze jo, zZe kolikrdt ta psychika ma na ten stav vetsi

6«

viiv, nez treba samotny naky ty fyzicky zalezitosti.

Zvysena péce o zdravi, ktera v sob¢ zahrnuje prevenci, zménu Zzivotniho stylu a
aktivitu, je dal$i GCinnou strategii v boji proti moznym zdravotnim rizikim. VétSina
respondentl uvadi, Ze se snazi ,, byt opatrny “ a ,,vice se hlidat“ nebo ,,dat télu, co potiebuje“,
tzn. snizovat miru moznych rizik, ktera by mohla ohrozit jejich zdravi a mit neblahy vliv na
jejich vykonnost, kazdodenni fungovéani a aktivity. Jde o tzv. proaktivni pFistup, ktery
zahrnuje jak vyhybani se nebezpeCnym aktivitdm, tak naptiklad také zménu zivotospravy
(jidelnicek, pohyb, omezeni alkoholu a koufeni, snaha vice odpoc¢ivat a méné se stresovat).
Jeden HIV pozitivni respondent naopak uvedl, Ze se neomezuje vibec, ackoli néjaky ¢as po
sdéleni diagndézy pil rizné bylinné Caje a jedl vice ovoce a zeleniny. Strategie alespon
casteCné zmeény zivotospravy se objevuji u vSech respondentll, u nekterych se jedna pouze o
zmény okrajové nebo docasné, u jinych o zmény dlouhodobé, ¢i trvalé. Svou roli hraje nejen
pocatecni Sok, ktery je nuti ,, 0 vécech vice premyslet “, ale také aktualni zdravotni stav. Pokud
se tito lidé fyzicky citi dobfe, zpravidla se také méné¢ omezuji a nékteré zmény v zivotnim
stylu jsou pouze kratkodobym disledkem prvotniho Soku. Ale nékdy tomu miize byt naopak a
pacient, ktery ma zdravotni problémy, mize zaujmout ,pasivni pFistup* , zejména v piipadg,
7e je odevzdany svému osudu a nemé zdjem nebo villi spolupodilet se na zlepSeni svého
zdravotniho stavu. Adam naptiklad tvrdi, Ze se snazi délat vSechno, jako dfiv a pfili§ nedba na

doporuceni 1ékare, zejména pokud jde o jidelni¢ek. Na zacatku, kdy byl diagnostikovan také

66



odmitl brat Iéky a v podstaté zaujal tento pasivni pfistup. Libor je jednim z téch, ktefi si
nechtéji pfipustit zadnd fyzickd omezeni a vyznam svého onemocnéni zamérné zlehcuje:
,,Jako pokud ja se budu omezovat tim, Ze jsem nemocnej, tak budu, ale ja jsem zdrav. Ja mam

jenom selhani imunitniho systému a to je onemocneni krve, no a to neni zZivotu nebezpecny. “

Vzhledem ke skuteCnosti, ze vétSina respondentii této studie se nachazela
v asymptomatické fazi onemocnéni, v jejich narativech se Casto vyskytovala také komparace
vlastniho dobrého zdravotniho stavu se situaci a nemocemi jinych skupin osob. Tato strategie
stavi HIV pozitivniho do lepSiho svétla a poskytuje mu argument zlehcujici zadvaznost jeho

onemocnéni, ¢ili argument potiebny pro udrzeni dusevni pohody a psychické rovnovahy.

Bert: ,,...vZdycky si Fikam, Ze je spousta jakoby nemoci a Zivotnich situaci, ktery jsou
jeste mnohem horsi, Ze prosté tohleto neni zas jako, nechci to zlehcovat jo, ale Ze to neni zas
naka totalni Zivotni tragédie a Ze jsou lidi, ktery jsou na tom mnohem hiir. NemuzZu jako Fict,

Ze bych se z toho hroutil.

Gébas.,, ... a doopravdy, kdyz to clovek vezme tak jako logicky, rozumove, tak si rekne,
lidi, co maj rakovinu, co prosté nemaj nohy, nemaj ruce, jsou slepy, jsou hluchy, tak jsou na
tom mnohem hiif a mé to nijak zvlast neomezuje, Ziju furt stejné dal. MozZna jsem vic

I3

unavenéjsi, proto taky vic odpocivam, ale jinak délam uplné vsechno, co jsem délal predtim.

Respondenti, kteti nemaji zddné zdvaznéjsi zdravotni problémy pouzivaji narativ,

ktery Ezzy (2000) oznaluje jako ,, linedrné restitutivni“** . Tito respondenti si nepiipoustéji,

ze by byli nemocni, citi se zdravotné dobte, 1 kdyz néktefi ptiznali mirné vedlejsi t€inky 1¢ki,
které uzivaji. HIV pozitivni asymptomati¢ti jedinci, ktefi nepocituji v souvislosti se svym
onemocnénim Zadna omezeni nebo limity, toto své onemocnéni a myslenky na néj vytésiuji,

coz jim umoziuje Zit dal ,, normalni Zivot .

Ivana: ,, ...kdyz délas néco jiného, tak na to nemyslis a v podstaté né moc rada o tom
mluvim, protoZe .. mné to zas az tak néjak moc nesvédci se v tom rypat (...), abych na to

nemyslela, tak ja potiebuju mit zaméstnany mozek. *

* viz str.18
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Ze své emic perspektivy pak kritizuji vetejny medialni diskurs, ktery podle nich
problematiku HIV/AIDS pfili§ dramatizuje a interpretuje zcela mylné jako néco

,,monstrozniho ‘:

Hynek: ,,...nemam problém zadnej, takze si to nepripominam, jsem takovej jako,
nevim, jestli je to dobre nebo Spatné, ale mozna to beru moc na lehkou vahu, nebo prosté
nevim, nepripada mi to az jako tak velkej problém (..) podle mé média z toho délaj takovyho
bubdka, ale ve findle, az na téch par omezeni, tak je vsechno jako driv (...) ja tedkon prave

Ziju tak, jako bych tu nemoc nemél (...) a tvarim se, jako Ze to neexistuje ... "

Pokud jde o dva respondenty s AIDS, je patrné, Ze jejich narativ je odliSny. V ramci
terminologie, jez pouziva Ezzy (2000) by se tento narativ oznacil jako ,,polyfonni*. Jde o
zamétfeni se spiSe na soucasnost a nahlizeni budoucnosti jako nejisté a nepiedvidatelné
(zejména pokud jde o vlastni zdravotni stav), narativ v némz se nejednou objevuji rozpory a
protiklady®™. Tito respondenti se nepovazuji za zdravé, tak jako ostatni, naopak hovoii o
svém Spatném zdravotnim stavu a komplikacich a vice se stavi do role prezivajiciho pacienta,
ktery je v procesu rekonvalescence. Na jedné strané¢ vyjadiuji nadé&ji, Ze se jejich zdravotni
stav stabilizuje a budou Zit jesté ,, peknych par let”, na druhou stranu vSak také mluvi o
pocitech nejistoty ohledné toho, co bude. Oba dva respondenti Zijici s AIDS sdileji jakysi
Casov¢ ohraniCeny (zuzZeny) pohled na budoucnost, zatimco lidé HIV pozitivni v tomto sméru

pocit'uji vétsi prostor a sdileji mnohem $irsi perspektivu otevifené budoucnosti.

Chuan: ,, Tak nekdy prosté takovy ty obavy jsou, zZe prosté mé to Slehne a bude,
jenomze u toho HIV c¢lovek nevi, jestli ho zabije to HIV anebo néco, co je kolem, miiZe té zabit
chripka (...) Je to nedavno, co mi umrel kamarad primo tady na tohle (pozn. AIDS), ale on to
vzdal a ja to vzdat nechci. Ja to mam zhruba tech 15 let (...) celou dobu, co se lécim, mam
viastné AIDS, ale ted'ka miij kamarad na to umrel, a mél to sedmadvacet let, tak jestli dobre
pocitam, tak mam dalsich jesté sedm nebo osm pred sebou. Jakoby je to dobra bilance tady
téch dalsich sedm bejt a kdyz se na to nevykaslu a budu dodrzovat, jako dotedka, viastné
vitbec ten pristup k té nemoci, brat pravidelné léky, tak si myslim, ze tady miizu byt dalsich

‘

dvacet let a nebude to Zadnej problém. *

* v ramci zkoumaného vzorku respondenti se neobjevil ani jeden, ktery by pouzival narativ, jenz Ezzy (2000)
oznacuje jako linearn¢ chaoticky, ¢ili narativ odmitajici jakékoli investice do budoucnosti.
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Adam: ,, ...se mnou to muze Slehnout z hodiny na hodinu, kor s tim, co mam v ty hlave

ted” ... (pozn. Adam ma toxoplazmézu)

Mezi nékterymi respondenty také panovala obava z uzivani Iékli. V ptipadé¢ Adama

vyvolaly léky neptijemné vedlejsi Gi€inky, coz byl také jeden z dlivodd, proc€ je ptestal uzivat.

Adam: ,, Mné kdyz na to prisli po téch osmi letech, tak jsem mél 26 CDctyrek. Jsem ze
zacatku na tu lécbu uplné kaslal, jsem ty prasky nebral, rok a pul jsem se nelécil. Mné potom
uz bylo jasny, ze clovek v Zivote uz zdravej nebude, a prosté chtél jsem to urychlit. A mél jsem

jenom 3 CDctyrky a ted’ uz jich mam 90.

Zatimco né&kteti respondenti s lé€bou zacali ihned a bez otaleni, jini respondenti, kteti
jesteé 1éky neuzivaji, se snazi co nejdale prodlouzit dobu, po kterou je nemusi nutné uzivat.
Dlivodem miiZe byt obava z jejich toxicity ¢i vedlejSich nezadoucich G¢ink, ale predevsim je
to strach, ze nezvladnou léky uzivat pfesné na Cas, obava z nutnosti dodrzovani rezimu 1écby,
ktery je v ptipadé¢ HIV/AIDS naprosto urcujici pro jeji u€innost a zamezeni vzniku nezadouci

virové rezistence.

Hynek: ,, ...védél jsem, zZe by nebylo dobry, kdybych mél néjaky komplikace, takze jsem
to odlozil o dva tydny, mél jsem strach, zZe nezvladnu hlidat ty hodiny a cas, musi to byt
pravidelné a presne, ale uz tireba dneska se automaticky tireba probudim rano pred osmou
hodinou, nez si to mam vzit a neni to tak hrozny, jak jsem si myslel a vSechny léky, ktery beru,

Jjsou tri, tak je snasim uplné bajecné, jako vitbec Zadny problémy jsem nemél...

HIV pozitivni a lidé Zijici s AIDS, museji pravidelné¢ dochazet na kontroly a krevni

testy, ze kterych se zjistuje mimo jiné hodnota CD4 a tzv. virova naloz*’. S vyjimkou jednoho

“ Toxoplazméza je onemocnéni zpiisobené prvokem Toxoplasma gondii. Nakazit se lze od kotek nebo
konzumaci syrového nebo nedostatecné tepeln¢ upraveného masa. Toxoplazméza mize zasahnout lymfatické
uzliny, oci, nervovy systém, nebo zplsobit potrat, nebo narozeni defektniho ditéte. Pokud je onemocnéni mirné,
je lécba pouze symptomatickd, u vaznéjSiho pribéhu se uzivaji antibiotika. U lidi s deficitnim imunitnim
systémem (naptiklad u lidi s AIDS) se objevuji tézké zanéty mozku, mozkovych plen a michy.

‘7 CD4 je oznaceni pro bilé krvinky, tzv. pomocné lymfocyty, které koordinuji reakei imunitniho systému. U
HIV pozitivniho jsou bilé krvinky napadany virem HIV, coz oslabuje jeho imunitni systém. Jeho télo je proto
snaze piistupno virim, plisnim, bakteriim a jinym mikroorganismtim. Dostanou-li se hodnoty CD4 pod hranici
200 bunék/mm?, mize byt pacient ohrozen infekcemi, které pro néj mohou byt i fatalni. Virova naloz oznacuje
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respondenta (Libora™), se vichni ostatni zajimaji o vysledky t&chto testdi, podle kterych
hodnoti svlij celkovy zdravotni stav a které tvoii zaklad pro prognézu ohledné dalSiho
mozného vyvoje onemocnéni a vyhodnoceni zdravotni rizika. Evaluace hodnot naméfenych
z krve jsou pak métitkem tspéchu ¢i netispéchu 1écby a diivodem k optimismu ¢i pesimismu

pacienta.

Chuan: ,, ...vZdycky kdyz tam pridu, tak se zeptam, jak jsem dopadl s testama, tedka mi
pochvalila, zZe jsem posledni testy CD4 a tady tohle .. Ze jsem mél uplné perfekini, jak kdybych

nebyl ani nemocnej, opravdu, tak mi to rekla doslova.

Shrnuti: V této kapitole jsme se zabyvali zdravotnimi riziky a strategiemi
pouzivanymi za Ucelem jejich zvlddani. Mezi respondenty panuji zejména obavy z mozné
virové rezistence, zdravotnich komplikaci, dopadl a U¢inkl 1é¢by a ptipadnych zdravotnich
omezeni a limitd. Lidé Zijici s HIV/AIDS mohou zaujmout tzv. proaktivni nebo naopak
pasivni pfistup ke svému onemocnéni. V piipad¢ pasivniho pfistupu je strategii zachazeni
s onemocnénim ignorace problémi, coz ve vysledku mize vést ke stagnaci, v nejkrajnéjSim
pifipadé k rezignaci. Vysledkem proaktivniho pfistupu byva naopak adaptace. Strategie, které
pomahaji v procesu zvladani onemocnéni a vyrovnavani se s jeho moznymi dusledky v sobé
v tomto piipadé zahrnuji: zvySenou péci o zdravi a pravidelny rezim uzivani 1€ka (prevence);
dusevni hygienu, ktera je zdrojem psychické rovnovéahy; komparaci onemocnéni s jinymi
chorobami ¢i vrozenymi vadami; vytésnéni mySlenek na onemocnéni, tzv. eliminaci a

v neposledni fadé také evaluaci vysledkl krevnich testli, ktera je méfitkem pro posuzovani

aktualniho zdravotniho stavu a nastrojem prognozy.

5.3.2 Socialni rizika

V moment¢ stanoveni diagnoézy, se pied HIV pozitivnim otevira zcela novy obzor, tzv.
., krajina rizik* [Green, Sobo 2000], jeZ v sob& zahrnuje vySe zminéna rizika zdravotni, ale

také rizika socialni. Dochéazi k naruSeni dosavadnich biografickych ptedpokladf, noveé

mnozstvi viru HIV v krvi infikovaného. Cim jsou hodnoty viru v krvi vys$si, tim vétsi je riziko onemocnéni
AIDS.
48 7 , v L A R s , .
¥ Libor: ,,Jd kdyz se tieba bavim s jinyma zndmyma, a oni kolik mdam virii a takhle, Fikam jé nevim, mé

to nezajimd. Me zajima to, kdy mam vzit prasek a kdy mam jit na odbéry a vic ne prosté...
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diagnostikovany se ocitd v roli ,, diskreditovatelného “ [ Goffman 2003], je kategorizovan jako

“¥  kterd potlatuje jeho

WHIV  pozitivni“, stigmatizovan, ma , nebezpecnou identitu
individualitu a znehodnocuje jej z pohledu ,, vyznamnych druhych . Pfisouzena ,,narusena‘ ¢i
znehodnocena identita je nécim, co vytvari konflikt mezi osobni a socialni identitou. Herek
pise, ze tato zkuSenost mize u HIV pozitivnich vyvolat diskrepanci mezi osobni a vefejnou
identitou [Herek 1990:135]. Internalizaci téchto negativnich evaluaci ndsledné¢ vznika stud a
zloba [Green, Sobo 2000]. Stigma ale miiZze také negativné ovlivnit nebo narusit stavajici
socialni vztahy a interakce. Po prvotni fazi Soku nastava obdobi, kdy pifed HIV pozitivnim
vyvstava nova otdzka : ,,Jak a kdy tuto informaci sdilet? . Tato otdzka je pro zvladani
narusené identity zasadni [Goffman 2003]. Management informaci v zévislosti na piedchozi

kalkulaci rizik je téma, které se v rozhovorech srespondenty objevuje nejcastéji a tvori

ustfedni Cast jejich narativ.

Konflikt identit, normalizace a minimalizace

Green a Sobo (2000) pisi, ze konstrukce self je kontinualni proces, ktery se fidi
internalizovanymi kulturnimi o€ekévanimi. Diagnoza HIV pozitivity je okamzikem, kdy jsou
tyto pfedpoklady otifeseny. HIV pozitivni stoji pfed otazkou, jak svoji pozitivitu zahrnout do
své zivotni biografie a self. Tento ukol neni jednoduchy, zejména proto, Ze HIV/AIDS je
spojeno s celou fadou negativnich kulturné dominantnich kategorii, socialné-kulturnich
konstrukei, stereotypli a zejména se stigmatizaci, jejimz disledkem je znehodnoceni socidlni
identity. HIV pozitivni nebo lidé zijici s AIDS jsou vystaveni riziku internalizace
stigmatizujicich reakci okoli, v disledku ¢ehoZ mohou sami sebe nahliZet jako nebezpecné,
poSpinéné, nehodné, atd. [Green, Sobo 2000:192]. HIV pozitivnim nebo lidem Zzijicim

¢

s AIDS je pfipisovana , stigmatizovand “ identita, kterd je jim cizi, a proti které pocituji
potiebu se branit’’. Také v narativech respondenti této studie je patrna snaha zachovat si
vlastni osobni identitu a udrzet si svou tvar (socialni identitu) a nenarusené socialni vztahy se
svym bezprostiednim okolim. Jednou ze strategii, kterd ma za icel distancovat HIV pozitivni
od zdrojii stigmatu, jeZ je s jejich onemocnénim spojovano, je tzv. “normalizace“ [ Whittaker
1992]. Prostfednictvim normalizace HIV pozitivni vyzvedava a zdlraziuje ty aspekty svého

Zivota, nebo osobnostni kvality, které jsou vSeobecné uznavany a kladné pfijimany a zaroven

se distancuje od téch skupin nebo skutecnosti, které jsou hodnoceny negativné:

¥ Predstava HIV pozitivnich jako nezdravych ,jinych®, kteti jsou deviantni, nevyzpytatelni, nakazlivi, pinavi,
atd. v sob¢ obsahuje zejména moralni rozmér a odsouzeni.
%0 Kirshi (2004) tuto strategii nazyvé ,,odmlouvani kulturné dominantnim kategoriim®, viz str.13
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Bert: ,...pozitivni lidi prosté treba normalné pracujou, vydeélavaj, deélaj kariéru,
studujou a prosté fungujou jako normalni clovek (...) a nejsou vitbec nijak omezeny a prosté
nepoznds to na nich (...) tohleto jakoby ty siroky verejnosti vitbec nedochdzi a maji takovy ty
obrazky tech zkrachlejch existenci, ktery prosté Zijou priSernej Zivot a chytli to a maji to

vr o
spocitany.

Dal§im zpisobem vyrovnavani se s diagnézou a stigmatem je tzv. ,,minimalizace*

[Charmaz 1995, také Ezzy 2000], ¢ili zamérné snizovani vyznamu onemocnéni:

Libor: ,,Ja jsem, kdyz to vezmu v uvozovkach fakticky jsem zdrav'. Ja mam jenom

I3

selhani imunitniho systéemu...

S pomoci strategie normalizace a minimalizace se osoby Zijici s HIV/AIDS snaZzi
vzbudit dojem, Ze jejich Zivot je stejny jako diive, ¢i minimalné stejn€ hodnotny, jako Zivot
kohokoli jiného. Na druhou stranu pfipoustéji, Zze moment diagndzy byl, pfinejmensim pro
nekteré z nich, pfehodnocenim dosavadniho Zivota a ziskanim nové perspektivy.

3

Chuan: ,, ... dalo mi to, Ze si sam sebe vic vazim... "

Filip: ,, Znamena to pro mé urcité prehodnoceni spousty .. svych dosavadnich pohledu
na véc (...) Clovéka to donuti hrozné moc premyslet (...) najednou jsem dostal potiebu uz
nemarnit zadnej cas (...) snazim se Zit tady a ted, a tak mnohem vic naplno a konstruktivnéji
(...) prestal jsem v podstaté skoro uplné pit tvrdej alkohol (...) snazim se byt vic

zodpovednéjsi.

Ze studii, které se zabyvaji chronickym nebo zavaznym onemocnénim vime, Ze télo je
pro formulaci self vychozim bodem [Charmaz 1983, Teksbury a McGaughey 1998]. Pokud je
vaznym zpusobem naruSena jeho funkce, lze ocekavat, ze bude narusena také schopnost
aktivné se podilet na plnéni ocekavanych roli, coz dale mize mit negativni disledky pro
sebepojeti a socidlni identitu nemocného. Jak jsme si jiz ukazali vySe, HIV pozitivni osoby
jsou casto asymptomatické a netrpi Zadnymi vdznymi zdravotnimi komplikacemi, tudiz jejich
HIV pozitivita pfimo nenaruSuje jejich vlastni osobni identitu. Tito lidé hovoii o tom, ze

jejich zivot se nijak radikaln€ nezménil, ale naopak plynule pokracuje dal:
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Ivana: ,,Jakoze nejaky velky dopad to vylozené nema (...), Ze bych zménila hodnoty ..

to asi né, ani jsem nijakym zpiisobem nemeénila zZivot...

Bert: ,, ...nevypovédel jsem penzijni pojisténi, platim si Zivotni pojistky, vSechno jako

funguje stejné dal, takze ndky zmeny postoju jako u mé nenastaly. *

Gaba: ,, ...Ziju furt viastnée stejné dal...

Diana: ,, ...a jinak se viastné v tu dobu (pozn. po diagndze) nic nezmeénilo, prosté jako

¢

vSechno de facto bezelo stejné dal (...) tak néjak to plynulo.*

Hynek: “..neni nic, co by mné to pripominalo, nez tedkon dvakrat denné brat ty

I6ky...

Filip: ,, ...zacal jsem resit, s kym tyhle informace sdilet a s kym ne, ale jako ze by se
néco uplné néjakym dramatickym zpiisobem v tom zpusobu uvazovani zménilo, od toho
okamziku ty diagnozy tieba k dnesku, to Fict uplne nemiizu. Ale svym zpiisobem jsem na to asi

3

zareagoval dost takovym dospéelym zpiisobem.

Ponékud odlisna je situace u osob, které¢ vlivem svého onemocnéni pfisli o n&jakou
vyznamnou socidlni roli, nebo jsou fyzicky omezeni. To je ptiklad Libora, ktery byl darcem
krve a pro jehoz sebepojeti byla tato role velice vyznamna. Podobné bychom mohli nahlizet
situaci Chuana a Adama, kteti byli v dobé rozhovoru nezaméstnani, pfitom vime, ze
zaméstnani je jednou z hlavnich proménnych pokud jde o sebepojeti a sebetictu, nebot’ je

spojovano s kladné hodnocenymi kvalitami, jako je samostatnost, produktivita, vykonnost, aj.

Adam: ,, ...musis prekopat celej sviij zZivot proste .. uz bud néco miizes, néco nesmis uz
vitbec (...) ja jsem tieba hral fotbal .. od malicka a hral jsem prvni dorosteneckou ligu (...)
prosté a tohodlectoho jsem se mél zbavit nebo...? Do dneSka to furt nedokdzu rozdejchat ..

‘

prosté ja nevim, ndkou namahavou fyzickou cinnost, to nehrozi...

Ztrata nékteré dilezité role nebo funkce, kterd je primarni pro osobni identitu a

sebepojeti, tak jako tomu bylo u Libora, Chuana a Adama, pak miize vést k disrupci socialni i
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osobni identity. Dokud zdravotni stav neomezuje rolové identity a aktivity nemocného a HIV
pozitivni je schopen vykonavat své povinnosti a vSe, co se od n& ocekava, zlstava jeho
osobni a socialni identita viceméné zachovana. Naopak lid¢, ktefi maji zdravotni komplikace,
jez jim znemoziuji fadné zaclenéni do spolecnosti, mohou snaze podlehnout depresim,

vykyviim nélad, beznad¢ji, apod.

U vétsiny HIV pozitivnich respondentl této studie nedoslo v jejich zivoté k Zadné
radikéalni zméng¢, ale spiSe se jednalo o adaptaci, Cili drobné Gpravy Zivotniho stylu souvisejici
s rezimem 1€cby a Zivotospravou. V protikladu k zavérim piedchozich studii, ve kterych se
zamé&stnani stalo Ustfednim zdrojem formovéani identity, u respondenti této studie tomu bylo
spiSe naopak a respondenti dospéli k zavéru, Ze pradce a zaméstnani jsou sice dulezitou
soucasti Zivota, nikoli vSak prioritou. Néktefi respondenti naopak rozsifili okruh svych
volnocasovych aktivit, zacali naptiklad vice cestovat, sportovat, ,,uzZivat si Zivota“. Tito
respondenti nepocitovali zadné zvlastni a vyznamné zmény hodnot ¢i preferenci, ale spiSe se
jednalo o zmény okrajové, nebo prohloubeni hodnot stavajicich.

Identita pacienta s HIV/AIDS se nestala ustfedni identitou, ale spiSe byla jen pozvolna
integrovana do Zivota pacienta a akceptovana, v nékterych ptipadech naopak vytésiiovéana
anebo minimalizovéana. U respondentli se projevovala snaha vyzvednout jiné osobni kvality a
preferovat jiné identity a role, které zistaly nadale ustfednimi (student, manager, matka,
zaméstnanec, sportovec, atd.). HIV/AIDS se nestalo centrdlni identitou zkoumanych
respondentl. Pon¢kud odlisna vSak muize byt situace u Adama, ktery se chtél stat v dobé
naseho rozhovoru prevencnim pracovnikem. Pokud by mu tento zadmér vySel, 1ze ocekavat, Ze

onemocnéni AIDS by se mohlo stat vyznamnou soucdsti jeho identity a sebepojeti.

Zdrojem konfliktu mezi identitou osobni a pfisouzenou stigmatizovanou identitou’’
jsou socidlni interakce. Jak jiz vysvétlil Erving Goffman (2003), stigmatizace je procesem
znehodnoceni identity. 'V situaci, kdy zjistime, Ze dand osoba je nositelem stigmatu,
redukujeme ji z osoby celistvé na osobu, jejiz hodnota klesla [Goffman 2003:10]. Lidé Zijici
s HIV/AIDS povazuji jim prisouzené stigmatizujici atributy, stejné jako spolecnost, za néco
poskvriujiciho a znehodnocujiciho jejich socidlni, pfipadné i osobni identitu. Pokud jde o

osoby asymptomatické, u nichZ neni toto stigma na prvni pohled patrné, které¢ v Goffmanové

31 spoiled identity [Goffman 1963]
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terminologii nazyvame osoby diskreditovatelné, mize byt ufinnym ndstrojem zachdzeni

s timto skrytym stigmatem strategie nazyvana management informaci.

Riziko odhaleni a management informaci

Jelikoz HIV/AIDS je onemocnéni, které je vice, nez jakékoli jiné spojeno se
stigmatizaci, vyvolava tato skutecnost v zivoté HIV pozitivniho nebo osoby zijici s AIDS
dilema, zda tuto informaci sdilet nebo pfed svym okolim rad¢ji zatajit. Osoby s HIV/AIDS
jsou vystaveni socidlnimu riziku ztraty nebo naruSeni stavajicich socidlnich vazeb a vztahd,
zejména pokud jde o rodinné, nebo partnerské a sexudlni vztahy, ale také riziku naruseni
identity vramci socialni interakce. Strategie v zachdzeni s informacemi, jez se tykaji
zdravotnitho stavu HIV pozitivniho, nebo osoby Zijici s AIDS, nazyvam souhrnné

management informaci.

Diana: ,, ...ty zdravotni problémy jako jsou, ale nejsou zas az takovy, aby mi to zas az
tak vadilo, jo, jako Ze tim, Ze zdravej clovék jako neexistuje de facto .. a to, ze jako mam min
krvinek a vyssi cholesterol, to na sobé necejtim, a to, Ze jsem unavend, to bych mohla bejt i
z jiny nemoci, takze tohle mi treba nevadi, jo. Mné opravdu vadi ty neustaly jakoby konflikty
se spolecnosti (...) mam pocit, ze to musim skryvat a nebo premyslim nad tim, komu to reknu,

%L

jestli to musim Fict...

Sdileni informaci o zdravotnim stavu je ustiedni dilema, kterému osoba, Zijici
s HIV/AIDS, celi. Nejde pouze o to, komu tuto informaci sdélit, ale také kdy a jakym
zpusobem. V pfedchozi kapitole, ve které jsem se zabyvala roli socidlnich siti, bylo jiz
zminéno, Ze n&kteti HIV pozitivni vyuzili ke sd€leni tzv. , prostiednika . Jednalo se zejména
o oSetiujiciho 1ékate, ktery byl pozadéan, aby o zdravotnim stavu doty¢ného informoval také
jeho rodinu nebo vybranou osobu. Také jsem se zabyvala moZznymi reakcemi okoli a jejich
vlivem na zivot osob s HIV/AIDS. V neposledni fad¢ pak jiz také bylo feceno néco malo o
zdkonem stanovené oznamovaci povinnosti, kterou ma osoba Zijici s HIV/AIDS, vuci
oSetfujicim 1ékatim. I kdyZ oznamovaci povinnost ukladd zdkon, néktefi HIV pozitivni
vyjadrili své pochybnosti , zda je opravdu nezbytné tuto skutecnost oznamovat v§em lékaiim
bez vyjimky. Pokud bylo riziko pfenosu pii bézném vysetieni respondenty vyhodnoceno jako
nizké, domnivali se, ze neni tfeba tuto skuteCnost oznamovat. V ptipadé, ze Iékar byl

rodinnym zndmym, byla tato okolnost hodnocena spiSe jako piekdzka pro sdé€leni, zejména
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vV

v ptipad¢ HIV pozitivnich homosexualnich muzt, u kterych se prokazala vys$i snaha o
utajeni zdravotniho stavu pied rodinou a znamymi. Pokud jde o Iékafe obecné, pak HIV
pozitivni a respondenti s AIDS nemaji pfili§ velké zdbrany s nimi o své pozitivité oteviené
hovofit, nebot’ predpokladaji, ze 1€kafi jsou s podobnymi piipady obeznameni a dostatecné
informovani, navic se néktefi respondenti domnivaji, ze podle jejich reakce se pozna také
jejich profesionalita. Také jiz bylo feceno, Ze vSichni respondenti méli snahu o svém
zdravotnim stavu hovofit alespoil s jednou blizkou osobou. VétSinou se jednalo o kamarady a
pratele, zaméstnavatele/zndmé, ptipadné o vybrané ¢leny rodiny. Rozhodnuti, zda o svém
stavu informovat nebo neinformovat, ptipadné koho, bylo pfedem peclivé zvazeno a ucinéno

na zaklad¢ nejriznéjsich davoda.

Bert se domniva, Ze tato informace neni ,,néco, co by clovek mél (...) vykrikovat do
sveta“, protoze spolecnost se na HIV pozitivni diva ,,pres prsty“ a hovoti o nich jako o
., rizikovych skupinach*, ¢imz je ,,odsouvad (...) na okraj spolecnosti®, pohled vetejnosti je
podle Berta celkové ,,stigmatizujici . Bert se také domniva, Ze ,,drby litaj dost rychle* a to
zejména v ramci gay komunity a nechce, aby se o ném ,,Septalo “, ze je HIV pozitivni. V den
diagnozy se Bert svétil své sestie a kamaradovi, protoze jde o ,,dva nejblizsi lidi*“ a protoze
,,mél potrebu* to ,,nekomu duveryhodnému sdelit“ a také proto, ze podle Norberta ¢lovek
,,potiebuje lidi “, kterym by mohl zavolat a s kterymi si mize v ptipadé potieby ,, normalné

promluvit“.

Bert: , ...jako nechat si to uplné jenom pro sebe a resit to jenom sam se sebou, tak jako
z toho se za chvilku podle mé clovék zcvokne (...) prosté v ty hlavé mas néjakou zasadni novou
informaci a na zakladé toho se miizes nékdy chovat jinak, nez jsi treba diiv byla zvykla... " a
dale: ,, ... prosté je fajn mit nékoho, komus to teda prosté rekla, kdo to o tobé vi, ke komu mas

ditvéru a (...) prosté zZe vis, Ze miiZes zvednout telefon a tfeba mu zavolat...

Rodicim se Bert nesvéfil, protoze ,, ...kdyz jim to reknu, tak oni mi s tim tezko néjak
pomuzou a ja jim budu pridéldavat starosti (...) neni to véc, kterou je chci jakoby zbytecné
zatéZovat. “ Bert se navic domniva, Ze neni potfeba informovat kazdého v jeho okoli, protoze

,, ...bézny kontakty jsou zcela absolutné nerizikovy. *

Situace, kdy o své pozitivit¢ informoval potencionalniho partnera podle jeho slov byla

., nejhorsi jakou kdy zazil“, protoze nevédél, jak doty¢ny zareaguje. I presto, ze byl nasledné
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odmitnut, povazuje fakt, Zze byl schopen tuto informaci sdilet za ,,dobrou zkusenost“, ale do

budoucna bude spiSe ,, hledat v téch nasich vodach“, ¢ili preferovat HIV pozitivni partnery.

Géba popisuje, jak informoval své ,,expartnery, kteri byli soucasti posledniho pul
roku‘ a své nejlepsi pratele, pficemz kritérium bylo sdé€lit to pouze ,,tém nejblizsim“, u
kterych si byl jisty, ze ,, se nic nezméni“ a dodava, Ze ,, ...clovéek se chtél spis vypovidat, nebo
se potreboval sverit, mozna si jakoby odlehcit, nebo taky mozna si jenom dokazat, jestli ty

3

pratelé budou stejni... "

Stejné jako Bert, i Gaba se domniva, Ze tato véc je Cisté soukromou zaleZitosti:

Géba: ,,...nefikam to kazZdému na pockani, protoZe si myslim, Ze je to vyloZené
soukroma vec* a déale dodava, ze ,, ...furt ta spolecnost je prece jenom takova trosku
zakomplexovana, takze té videj jako promiskuitniho clovéka (...) kazdej si mysli (...) Ze jemu
by se to stat nemohlo, takze si myslim, ze tady v tom ty lidi na tebe nahlizej trosku jinak, furt je
to jesté takova ta nemoc jenom téch gayu, .. moznd prostitutek, Slapek, .. i kdyz ja si to treba

I3

nemyslim (...) fakt se to muze stat komukoliv... "

Filip se svétil pouze svym nejblizSim ptateliim, protoze: ,, ...jde o to, Ze kdyz prosté
mezi nima mam fungovat, tak samozirejmé tohlecto je véc, kterou kdyz v sobé clovéek resi, tak
se to na ném hodné promitne a ja jsem potieboval aby jako rozuméli tomu, pro¢ reaguju jak

evr

reaguju, protoze ze zacdtku jsem byl samozrejmé trochu popudlivejsi..

Filip také dodava: ,, ...nemdm rad tajemstvi a neumim s nima pracovat, hrozné mi to
komplikuje zpiisob néjaky vzdajemny interakce s lidma, kdyZz musim néco zastirat, (...) nebyl
duvod, proste tem lidem, vuci kterejm mam diiveru a ktery mam rad, tak jsem to vlastné
v podstaté tak nejak zacal sdelovat, protoze se prosté potrebuju mezi lidma (...) chovat
prirozené... “ Ani Filip se s touto informaci ,, v Zddném pripadé neprezentuje navenek “, stejné
jako jini respondenti:

‘

Diana: ,, ...tohle je tezky nekomu sverit, a hlavné jako komu, Ze jo.

Hynek: ,, ...pomalu se ucim , jak se o tom bavit s lidma (...) bojim se té reakce, takovy

«

ty reci..."
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Emil: ,,Je to o tom, jak najit tu cestu, kdy to tomu cloveku sdeélit a jak je to v tom

pripadé naléhave.

Filip: ,, ...Spousta lidi to asi vidi mnohem vic dramaticky (...) lidi maji fobii z toho, aby
se nenakazili néjakym béznym socialnim kontaktem (...) to jsou prosté urcite strasné prehnany
obavy z nesmysli (...) nevnimam sam sebe jako nebezpeci pro kohokoliv v ramci béznyho

spolecenskyho souziti, takze rozhodné necitim potiebu to ventilovat. “

Své rodiné se Filip nesvéfil, a to hned z nékolika divodi. Jednak se obavd moznych
nedorozuméni a nepfimétené reakce, jednak neni piesvéd¢eny o tom, zda je tuto informaci
nutné s nimi sdilet a zda by nebylo 1épe rodice uchranit pred stresem, ktery by jim toto sdéleni
mohlo zptsobit. Filip také hovoii o tom, ze nejprve chce zlepSit svilj zdravotni stav a mit

dobré vysledky krevnich testil, aby zabranil zbyte¢né panické reakci:

Filip: ,, Pfed rodinou to tajim, protoze se ji snazim chranit. Je to prave o tom, ze ty
informace .. jsou podle mé zkresleny a ja si nedovedu predstavit, Ze bych svym rodiciim mél
oznamit, Ze trpi nevylécitelnou, smrtelnou chorobou. (...) asi dlouhodobé nebude udrzitelny
vyhybat se tomu jim vict celou pravdu, nicménée jsem si rekl, Ze v tuhle chvili to rozhodné
nechci uspéchat a jestli jim to reknu, tak az v momentée, kdy moje lékarsky vysledky budou

nejak priznivy (...) prosté je mam rad, nechci jim ublizit tou informaci...

V ptipad¢ Diany byl naopak prvnim blizkym, ktery se o jeji diagnoze dozveédél jeji

«

otec: ,, ...jako zustat v tom sama jsem nedokazala, prosté potrebovala jsem néjakou oporu... "

a pozdg&ji jeji partner, kterému se bala svétit, ,, ...ale zase jsem védéla, Zze mu to musim Fict a Ze
to musim Fict rozhodné predtim, nez spolu zacneme néjak sexualné zit... “. Svym sourozenctim

ani kamaradim Diana nic nefekla, protoze ,,méla pocit, Ze to neni dulezity*“ a ,,...Ze tim, Ze
Zijou v jedné domdcnosti, nebo Zili, to pro né neni nebezpecny a nechtéla jsem je nijak do toho
zatahovat a trapit je tim... “. Diana také popisuje svij ,,strach z toho, jak by to lidi brali, jak
by reagovali“, domniva se, ze ve ,,spolecnosti jsou predsudky a lidi nejsou informovany o
v§em a maji strach... . Diana také Casto ptemysli ,, nad tim, komu to Feknu a jestli to musim

Fict“ a ma pocit, ze neustale musi tuto informaci pted okolim skryvat.

78



V pfipadé Adama a Chuana byla jejich rodina informovana Iékatem, nebot’ jejich
zdravotni stav byl velice vazny. Oba dva také vyjadrili své pochybnosti o tom, zda by viibec

byli sami schopni svou rodinu o této skute¢nosti informovat.

Libor se musel potykat spiehnanou reakci svych rodich, ktefi otevieli dopis
z nemocnice obsahujici vysledky Liborovo testl: ,, U mé to resila rodina a teprve jsem to resil
ja. To bylo katastrofalni (...) matka umiram, jo prosté a fotr jako co se stalo (...), protoze

nevedeli co to je (...), musel jsem jim to vysvetlit...

Existuje celd fada divodid, jez sdileni informaci o zdravotnim stavu podporuji, ale
také mnoho divodi, které mu naopak brani. Tyto diivody souviseji velice tizce s rizikem
stigmatizace a diskriminace. V piipadé blizkych rodinnych ¢i ptatelskych vztahli mize byt
diavodem také snaha ochranit tyto osoby pifed velkou psychickou a emocionalni zatézi.
Respondenti zdlraznuji, Ze tato skute¢nost je ddna predsudky, které o jejich onemocnéni
nadale panuji, zejména predstava, Zze HIV/AIDS je smrtelnym onemocnénim a tyka se pouze
deviantnich skupin, jak popisuje Ivana: ,, ...takze takovy ten automaticky predpoklad, Ze jsem
fetak, ze kradu, nemyju se a jsem promiskuitni.“ Podobné predsudky mohou byt zdrojem
nepochopeni a odmitnuti nebo panickych az hysterickych reakci, které dale ovliviuji

psychicky stav nebo pfimo narusuji identitu téchto osob.

Dilema, zda o svém zdravotnim stavu informovat rodi¢e, mize byt velké zejména
v pfipadé homosexudlnich muzi. VétSina homosexualnich respondentii této studie uvedla, Ze
jejich rodice jsou obeznameni s jejich sexudlni orientaci, a proto je nechtéji navic zatézovat
pfiznanim své HIV pozitivity. Predstavy téchto rodi¢i o zivoté jejich synd, o nichz zcela
automaticky predpokladali, Ze jednou zaloZi rodinu a budou mit vlastni déti, byly
vyznamnym zpusobem naruSeny. Tito rodi¢e se musi vyrovnat s necekanou situaci a mnozi
respondenti povazovali za necitelné, sdélit svym rodicim také fakt, Ze trpi nevylécitelnou,
sexudln¢ prenosnou chorobou. Ngkteré studie vSak poukazuji také na jiny divod, proc¢
homosexualni muzi vétSinou tuto informaci pted svymi rodici taji. Jde o situace, kdy jejich
rodi¢e naopak nejsou informovani o jejich sexudlni orientaci a pfiznani HIV pozitivity by

bylo nepfimym diikazem jejich homosexuality (tzv. ,, dvoji odhaleni ).

Gaba: ,, ...nechci jim to rikat (pozn. rodicim), protoze vim, ze by zacali zZit vylozené

«

pro mé a ze bych jim zkazil jakoby ten zbytek toho Zivota, vim, Ze by jim to prosté ubliZilo... "
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Hynek: ,, ...ja jsem se stydel a nechtél jsem jim délat starosti a zbytecné je trapit (...)
ja jsem udelal chybu, mél jsem byt opatrnéjsi (...) a nebudu si ulevovat a zatezovat tim nékoho

dalstho...*

Ivana: ,, ...jakoby ten pocit viny z toho, Ze je zklames, mozna jim to casem reknu, ale

‘

jesté jsem na to nedozrala.

Diagnoéza HIV pozitivni ma &asto piimy vliv na partnerské a sexuélni vztahy. Rada
respondentll se zminiuje o komplikacich, které se tykaji pravé téchto intimnich vztahd.
Socidlni interakce tohoto typu zvySuji pravdépodobnost konfrontace s piisouzenou
stigmatizovanou identitou a stavi doty¢ného opét ,, celem k problému “ vlastni HIV pozitivity,

tedy pfesné¢ k tomu problému, ktery se cloveék zijici s HIV/AIDS snazi minimalizovat,

normalizovat ¢i tajit:

Adam: ,,...ja si to nepripoustim do ty doby, dokud prosté nepotkam ndkou hezkou

Zenskou, pak nad tim zacnu premyslet .. zase, ale jinak nad tim nepremyslim viibec. *

Hynek: ,, ...jedind véc, ktera mé trapi, je pravé ten partnerskej Zivot,.. jako Ze .. jsou
tam omezeni. (...) Existence toho rizika, Ze nakazim nékoho jinyho, to je nejhorsi (...) dokonce

se odmitam libat bezprostiedné poté, co si vycistim zuby... "

Bert: ,, blbé se clovek seznamuje (...) dopredu si Fikas, to je sice hezky, ale na .. 99%
z toho asi nic jakoby nemiize bejt (...) , Ze prosté nemuzu nékam vyrazit a nékoho prosté sbalit

nebo takhle (...) a je tam dalsi riziko, Ze ten clovék si to nenecha pro sebe...

Mezi respondenty se na druhé strané objevil pfipad Chuana, ktery Zadnad omezeni
v sexualnim a intimnim zivoté nepocituje. Chuan mél od doby své diagnézy dvé HIV
negativni partnerky, které jeho diagndézu respektovaly a byly obeznameny s pravidly

bezpecného sexu, jez respektuji a dodrzuji tak, aby minimalizovaly riziko ndkazy virem HIV.

Zcela jiny je ptipad Emila, ktery mél v dobé, kdy byl jesté zcela zdravy (negativni)
HIV pozitivniho partnera, s nimz praktikoval nechranény sex. Vzhledem k faktu, ze Emil byl

o HIV pozitivité svého partnera pln¢ informovany, mozné riziko pienosu infekce podstupoval
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&%, ...bylo to pro mé tak silny, ten vztah, Ze jsem si Fikal, Ze v tomto pFipadé jako

dobrovoln
dam tu kuzi na trh. A prislo mi to fakt jako pro vztah dvou lidi .. tézko to vysvetlit, ale prislo

mi to opravdu jako neduleZity.

Nekteti respondenti také hovofili o svych obavach z mozného nevédomého nakazeni
dal$i osoby, zejména svych stavajicich a byvalych partner v dobé, kdy jesté¢ nebyli

diagnostikovani. Timto zptisobem také zdlraziuji svou zodpoveédnost za zdravi druhych:

Hynek: ,,On byl negativni (pozn. partner), coz se mi hrozné ulevilo, (...) ja jsem si
nedokazal predstavit, jak se vyrovnam s tim, jestli on bude pozitivni taky (...) pri predstave, zZe

¢

mam na svedomi jeho Zivot nebo smrt (...) bylo by to rozhodné tézsi nez to prijmout u sebe. *

Chuan: ,, Mél jsem strach, Ze vilastné za tech 12 let (...) tak jsem mél nékolik sexudlnich

partnerek a tak jsem mél strach, zZe jsem mohl nékoho nakazit... "

V rdmci sexudlnich a intimnich vztahti musi vyfeSit moralni dilema zda partnera o
této skutecnosti informovat ¢i nikoliv, pfipadné kdy a jakym zplsobem. Rizikem neni pouze
zvySena pravdépodobnost odmitnuti a internalizace stigmatu, ale mezi respondenty se také
objevuje obava z pfenosu infekce, ktera je pfimo spojena s nejriznéj$imi omezenimi nebo

zébranami v sexualnim zivot¢ respondentl a jejich partnert:

Ivana: ,, ...tak samoziejmé to ma dopad na sexudlni Zivot (...) v mym pripadé na chut

‘

do sexualniho Zivota, protoze mé to, Ze nékoho nakazim pomerné dost desi.

Emil: ,,Je to o tom, jak najit tu cestu, kdy to tomu clovéku sdélit a jak je to v tom

pripadeé naléhave.

Filip: ,, ...nedovedu si predstavit v tuhlenctu chvili, kdy by mél prijit ten vhodnej
okamzik, kdy bych to mél jako ze sebe dostat a toho cloveka .. jo, Ze prosté by mné
samotnymu v jeho roli prislo uz v radé okamzZikii pozde (...) Pokud bych mél mit néjakého
partnera, tak pokud to budu myslet vazne, tak stejné prosté budu muset s pravdou ven, to

‘

prosté neni néco, co bych si mohl v takové situaci nechavat pro sebe... "

>2 Emil se od svého HIV pozitivniho partnera nenakazil; k infikovani virem HIV doslo pravdépodobné
v erotickém gay klubu a to stran nahodného sexualniho partnera.
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Zatimco dlouhodobi partnefi jsou skupinou osob, u kterych je toto sd€leni diive ¢i
pozdéji nevyhnutelné, u béznych sexudlnich partnerti tomu tak neni. Také Green a Sobo
(2000) se zminuji o skuteCnosti, ze vramci béznych sexudlnich kontaktl existuje veEtsi
pravdépodobnost zatajeni HIV pozitivity, ackoli jsou to paradoxné pravé ndhodné sexualni
vztahy, kde je riziko pfenosu infekce nejvysSi. V souvislosti stouto skutecnosti lze

respondenty této studie Ize rozdélit do tif skupin® na ty, ktefi:

* primarné informuji o své HIV pozitivité
* informuji sekundarné

* neinformuji

Prvni skupina HIV pozitivnich nebo lidi zijici s AIDS, ktefi informuji své sexudlni
partnery primarnég, tuto informaci sdili jest¢ pfed zapocetim fyzického kontaktu, a to jak
pfimo osobnim sdélenim, tak nepiimo, naptiklad formou nickdi a ptezdivek ¢i volné
vystavenych 1€k, apod. Druha skupina informuje své sexudlni partnery teprve ve chvili, kdy
jiz mezi nimi dosSlo k néjakému kontaktu a tyto osoby se navzijem alespont CasteCné znaji.
Tteti skupina respondentii neinformuje své sexudlni partnery vibec, ale snazi se dodrzovat

pravidla bezpe¢ného sexu a minimalizovat riziko pfenosu:

Diana: ,,Ja jsem nad tim dlouho premyslela, jako jak, nebo spis kdy mu to rict (...)
nechtéla jsem mu to rict hned na zacatku, protoze jsem se bdla, Ze hned utece, ale zase jsem
vedeéla, ze mu to musim Fict a Ze mu to musim rict rozhodné predtim, nez spolu zacneme néjak

sexualné Zit...

Gaba: ,, ...vim, co se miize, co se nesmi, jaky riziko je, takze do téch rizik, nebo na
hranici téch rizik, .. nez je poznam, tak jim nic nerikam, ale hlidam, tak aby se nic nestalo,
prosté jsem maximalné opatrnej (...) ale jakmile by to prosté mélo jit dal za naky ty mozny
rizika, kdy se ten clovek miize nakazit, tak jim to reknu, ale nerikam to rozhodné hned na

«

prvaim rande (...) dodrZuju prosté pravidla...*

>3 toto rozd&leni je pouze instrumentalni a orientagni, nebot’ jednotlivci se mohou rozhodovat o zméné strategii
v zavislosti na momentalni situaci, kontextu nebo pfedchozi zkusenosti.
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Hynek: ,, ...provozuju viastne doted’ sex s jednim znamym dlouholetym, bezpecne...

(pozn. tomuto svému sexudlnimu partnerovi se ale Hynek nesvéfil)

Moment, kdy lidé s HIV/AIDS sdili tvafi v tvar tuto skuteCnost s potencionalnim
partnerem je hodnocena jako vysoce rizikova a nepiijemna zalezitost ¢i konfrontace, které se
nékteti z nich spiSe cht&ji vyhnout. V piipadé, Ze tito lidé nejsou odmitnuti, mohou néasledné
zazit pocity nepohody v pribéhu pohlavniho styku, kdy se naptiklad jako Hynek neciti ,,upIné
uvolnéni®, pfipadné maji obavy, ze urcité praktiky mohou byt nepiijemné jejich partnerim.
Tito respondenti nekdy tesi strach a zabrany v partnerském vztahu tak, ze preferuji HIV
pozitivni sexualni partnery™*. Jde zejména o respondenty, ktefi vyjadiuji své obavy z mozného
pfenosu infekce na jinou osobu a soucasné€ piijimaji za toto riziko zodpovédnost, pfipadné
maji predchozi negativni zkuSenost s odmitnutim. U nékterych respondentli je navic stigma
internalizovano do té miry, Ze se domnivaji, Ze si zdravého partnera nezaslouzi, nebo v lepSim

piipadé dopfedu automaticky ocekavaji odmitnuti:

Hynek: ,, ...tak jsem oteviel tasku a tam byla prave navrchu ta maje tasticka s lékama
. a poprvé jsem byl konfrontovanej s tou otdazkou, jestli jsem HIV pozitivni .. a ted jsem se
poprvé priznal cloveku, .. kterej neni HIV pozitivni (...) a jd jsem védel, Ze to bude konecna a

on mi ekl, .. mé hrozné prekvapil, Ze to je v pohodeé... "

Diana: ,, Tohlecto je véc (pozn. HIV pozitivita), ktera se dost tyka partnerského Zivota

‘

(...) tak néjak mam pocit, ze nemam ani narok mit nékoho zdravyho.

Géba: ,, Plno kluku, kteri byli do mé strasné zamilovany, tak potom, co jsem jim to
oznamil, tak se stahli, omluvili se, Ze tohle prosté nezvladnou, takovouhle jakoby zatez
nedokdzou prosté snést, Ze maj strasnej strach (...) radsi hledam mezi nama, mezi jakoby
pozitivnima, ale i tak jsem zjistil, Ze (...) i ty pozitivni lidi porad hledaj idedl, i pres tu nemoc

neslevi z ndakych svych pozadavkii.

Jarda: ,, ...to by nedélalo dobrotu (pozn. mit HIV negativniho partnera), ten druhej ma

pFi tom sexu takovy ty zabrany

> celkem se jednalo o Sest respondentt, kteii se vyjadiili o svych preferencich hledat si sexuélniho partnera

mezi HIV pozitivnimi
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Nékteti homosexualni HIV  pozitivni muzi se boji rizika odhaleni a
nekontrolovatelného rozsifeni informace o jejich HIV pozitivnim statusu, které by mohlo
v kone¢ném diisledku znamenat znehodnoceni jejich socialni identity, zejména v ramci gay

komunity:

Bert: ,, ...clovek jakoby vidycky resi to, Ze ¢im vic lidi se to dozvi, tim vetsi riziko, Ze
prosté to praskne a ze to vilastné o tobé budou védet vsichni, coz rozhodné neni véc, kterou ja
bych teda vyhledaval. “ A kor ta gay komunita je takova provdzana, co si budem povidat, a

ukecana a dost lidi to ma v povaze vSechno mozny roznaset. *

Filip: ,, ...pro mé je snazsi to Fict jakykoliv kamaradce nebo kamarddovi, kterej je
prosté heterosexualni, nez nékomu (...) se stejnou orientaci, ze se bojim, Ze ta informace si

tam v tomhlectom okruhu skupin Zije trochu jinym zpusobem...

Hynek: ,,...protoze vim, jak to funguje v gay komunité, nota bene v Praze, kterd je
mala, zoufale mala a nékdy mam pocit, Ze kazdej kazdyho zna (...) vim, jak rychle se Siri
informace(...) chtél jsem to zkratka utajit pred svétem (...) nechci mit nalepku HIV pozitivni,

¢

protoze vim, jak se o nich mluvi (...) md nalepku 'nedotykat se’.*

O tomto problému vSak hovoii také Ivana, kdyz se zminuje, Ze nejvice ji na jeji situaci
vadi prave , neustalé konflikty se spolecnosti®. Tyto konflikty vznikaji v prib¢hu socidlni
interakce, ktera narusuje socialni identitu HIV pozitivniho, devalvuje jeho domnély charakter
a znehodnocuje jej v o¢ich vyznamnych druhych. Tato konfrontace a diskrepance pak muze
mit za nasledek také zavazné naruSeni osobni identity a sebepojeti, nebot’ jak jiz bylo feceno,
self je konstrukci zaloZenou nejen na rolovych identitdch, ale také na sebereflexi
prostiednictvim zrcadla, které ndm nastavuji vyznamni druzi. V rdmci vztahQl pak vznika

moralni dilema zda informaci sdilet a riskovat odmitnuti, nebo radéji tajit.

Situace byla pon¢kud odlisna v piipadé Chuana a Adama, o nichz se vefejné vi, Ze
maji AIDS a jejichZ socialni identita jiz byla v rdmci jejich komunity znehodnocend. Adam
ma pocit, Ze na této skutecnosti jiz nic nezméni, Ze ,,nemd cenu‘ lidem v okoli cokoli

vysvétlovat.
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Adam: ,,Ja jsem se ze zacdtku za to stydel, ted uz je mi to jedno (...) ted je mi to
ukradeny, at’ si kazdej mysli, co chce, ted uz se za to nestydim, prosté ja musim Zit s tim, co
je.

K podobnym socidlnim konfrontacim nedochazi jenom v ramci pfimych socialnich
interakci, ale také nepifimo v souvislosti s lokalitou. V ptipadé¢ HIV pozitivnich a lidi Zijicich
s AIDS se témito lokalitami stavaji zejména AIDS centra. Nékolik respondenti, pfevazné
z fad homosexuélnich muzl se zminilo o obavach, které provazeji jejich pravidelné navstévy
v podobnych zafizenich s vysokou koncentraci HIV pozitivnich osob. Tyto lokality jsou misty
nechténého ,, verejného odhaleni . Aniz by o to usilovali, stavaji se lidé zijici s HIV/AIDS pii
navstéveé téchto mist automaticky diskreditovanymi. Tato skutecnost je pro nékteré z nich
velice nepiijemna, obzvlasté v situacich, kdy se na téchto mistech setkaji s lidmi, které znaji.
Adam mél piimou zkuSenost s odhalenim, kdyz se na AIDS centru na Bulovce jednoho dne

setkal se svoji pfitelkyni. Oba dva pted sebou svoji HIV pozitivitu do té doby tajili. Také

ostatni respondenti upozoriiuji na podobné zkusenosti:

Hynek: ,,...mam tak trochu trauma pokazdy, kdyz tam jdu. Pravé z toho, jakyho

znamyho tam potkam. *

Filip: ,, ...zvlastni situace, zvlastni pocit, takhle se konfrontovat s clovekem, kdy ho

«

v podstaté neznas, ale uz tu informaci prosteé tedkon mas.

Emil: ,, ...jestli mé na tom celym néco jako negativné naladilo, tak to bylo, ze jsem tam
potkal asi takovych peét, Sest lidi, které vidis, Ze na téch serverech shanéji vyloZené sex a
nebyli tam poprvé, jako ty. Tak to mé teda prislo ze vSeho jako takovy nejsurovejsi...“ (...) a
najednou jako jsem vidycky zastaval nazor, Ze to tem lidem vytetovat na celo, a tak dneska

bych .. udelal pulkrok zpatky a rekl bych na rameno.

Na reakci Emila je patrna zloba na ty, ktefi jsou nezodpovédni, neupiimni nebo
neohleduplni vii¢i svym sexualnim partnerim. Emil je jednim z téch, ktery tvrdi, Ze hledani
vztahti se mu v disledku jeho diagnozy ,, komplikuje, nicméné¢ nadale chce byt ke svym

potencionalnim partnerim upifimny:

vvvvvv

styk) jako s tim, Ze bych to nesdelil. **

85



Pokud jde o vzorek respondentl této studie, né€ktefi znich vyjadfili obavy také
z neimyslného Sifeni infekce a obhajovali vyznam pravidelnych preventivnich testti. Narativy
mnoha respondentl v sob¢ obsahovaly silné moralni konotace. Tito respondenti pouzivali
prostiedky zvyznamiiujici jejich zodpovédnost a ohleduplnost, ¢imz se prezentovali jako

bezpecni a moralni:

Filip: ,, ...nemyslim si, Ze miizu nékomu ubliZit (...) jako v dusledku myho chovani (...)
pro mé je naprosto nadosmrti vylouceny, Ze bych praktikoval nechranénej sex, nebo aspon tak
k tomu pristupuju, nebo ne nadosmrti, mozna v ramci vztahu s nakym HIV pozitivnim, ale i
tak furt jako je dulezity, aby se ty lidi chranili, protoze si miiZou navzdjem predat rezistentni

«

formu viru nebo cokoliv...*

Ivana: ,, ...vétsinu casu travim v praci, takze jsem se vybavila rukavicemi a desinfekci

(...) v podstaté jde o to, Ze si to néjakym zpiisobem clovék vic hlida.

Libor: ,,...musim bejt opatrnej (...) nosim si ctvery rukavice nahradni, kdyby se
nahodou néco stalo (...), vim, co miizu a co nemuzu (...) nevezmu to riziko toho nechranényho

¢

sexu...“ Podobné hovoii Diana: ,, ... na veci, ktery jsou rizikovy si davam pozor..."

Géba: ,,...obcas jsem nervozni, kdyz si hraju se synovcem nebo neteri, aby mé

¢

neskrabli (...) tak jsem takovej opatrnej, prosté neblbnu, nehazarduju...

Shrnuti:

V této kapitole jsme se zabyvali socidlnimi riziky a strategiemi jejich zvladani.
Jednalo se zejména o distanci od stigmatu prostfednictvim normalizace a minimalizace.
V piipadé osob diskreditovatelnych je pak nejcastéji diskutovanou strategii zvladani
socidlnich rizik tzv. management informaci. Lid¢ Zijici s HIV/AIDS peclivé zvazuji, koho, jak
a kdy o svém zdravotnim stavu informovat tak, aby pokud mozno minimalizovali mozna
socidlni rizika. Tato rozhodnuti jsou ¢in€na v zavislosti na ne€kolika proménnych. Zatimco
Green a Sobo (2000) uvadéji jako klicovy faktor pro sdileni socidlni distanci, v rAmci svého
vyzkumu jsem doSla k zavéru, Ze u zkoumaného vzorku respondentd je rozhodujici
proménnou mira divery, rozmér predpoklddaného rizika (Cili pomér vyhod a nevyhod), mira

pocitované moralni zodpovédnosti, zdkonnd povinnost i piedchozi zkuSenosti se sdilenim
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této informace. Negativni reakce muze pozmeénit strategie HIV pozitivnich a zvysit
pravdépodobnost nesdileni této informace, zejména v ramci kratkodobych nebo nédhodnych
sexualnich vztahi, které postradaji potfebnou miru vzdjemné divérnosti. Sdileni informaci o
zdravotnim stavu zejména s ndhodnymi sexualnimi partnery v sobé obndsi zvysSené riziko
odmitnuti a také nekontrolovatelného rozsiteni informace, coz by mohlo (zejména v ptipadé
HIV pozitivnich gayl) znehodnotit jejich socidlni identitu v rdmci této komunity a vést
k nezddoucimu zuZeni okruhu potenciondlnich partnert, jak to vyjadiil Hynek: ,, na minoritu
v minorité“. Naopak vztahy zalozené¢ na vzijemné divéfe, at’ uz jde o partnerské nebo
pratelské jsou Casto hodnoceny jako pevnéjsi a trvalejsi a tedy i1 potencionalné vice odolnéjsi.
Proto se respondenti rozhoduji svéfit zejména tém osobam, které znaji a kterym davétuji.
Dlvody, které vedou ke sdileni informaci o zdravotnim stavu s jinymi osobami zahrnuji:
momentalni psychické, emocionalni (expresivni) ¢i instrumentalni potieby HIV pozitivniho,
moralni ¢i zdkonnou povinnost. Naopak divody pro utajeni této informace zahrnuji: obavu
z predpokladanych socidlnich rizik (naruSeni vztahli a naruSeni identity prostfednictvim
stigmatizace nebo diskriminace, strach z nekontrolovatelného Sifeni informaci), obavu ze
zpusobeni psychické ujmy blizkym osobam a neexistenci dostatecného diivodu pro sdileni
této informace. Podrobny vypis vSech jednotlivych divodid pro a proti, uvedenych

respondenty této studie je uveden v ptiloze €. 11.
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., Nejvice das tomu, komu das nadeji.

~ Otto F.Babler ~

6. Zjisténi a doporuceni

Moment diagnézy

Na zacatku analytické casti jsme se zabyvali reakcemi respondentli na diagnézu a
procesem vyrovnavani se s novou identitou HIV pozitivniho nebo ¢lovéka zijicitho s AIDS.
Moment diagnozy piedstavuje nejrizikovejsi obdobi, nebot’ pii ném dochéazi k naruSeni
biografie a zivotnich ocekdvani. Prvni reakci na sdéleni diagnézy je sok a dezorientace,
zejména u téch respondentll, ktefi pozitivni vysledek testli neoc¢ekavali a byli jim zaskoceni.
Neékteti pocitovali bezprostfedni strach z blizké smrti, citili se bezmocni a ocekavali
nejhor$i>. Naopak tomu bylo u respondenti, kteti jiz v dob& pred diagndzou o této moznosti
pfemysleli nebo pozitivni vysledek ocekavali. Jeden respondent pocitil po sdéleni diagnézy
ulevu, nebot’ m¢l konecné jistotu a mohl se s danou skutecnosti vyrovnat. Proces vyrovnavani
se s diagndzou a prvotnim Sokem v sob€ zahrnuje v prvé fad¢ hledani a sdileni informaci o
moznostech 1€cby a mapovani rizik spojenych stimto onemocnénim (tzn. redlnych i
predpokladanych dopadii na Zivot pacienta). Vzhledem k vyznamnému posunu v moznostech
1écby, vyraznému prodlouzeni ocekavané délky zivota u lidi Zijicich s HIV/AIDS a
asymptomati¢nosti tohoto onemocnéni, je redlnych dopadii na zivot minimum a tito lidé jsou
schopni prvotni fazi Soku pomérné zahy piekonat. Prognozy Iékaii, dostupnost ¢kt a
zjisténi, Ze s HIV/AIDS se da Zit, a ze diagnozou Zivot zdaleka nekon¢i, jsou vyznamnymi
milniky v procesu piekonavani prvotnich emocionalnich a krajné vypjatych reakci. Tento
prvni posun v moralni kariéte nemocného byl oznacen terminem priilom.

Dtlezitou roli v procesu vyrovnavani se sdiagnéozou a HIV pozitivitou hraji

informovanost, socialni sité, zdravotni a socidlni rizika (tj, aktudlni zdravotni stav a

zkuSenosti s reakci okoli na odhaleni).

% Tato reakce byla podlozena povédomim o diisledcich onemocnéni HIV/AIDS a znalosti kulturng
dominantniho diskursu, jez se s timto onemocnénim poji. Tewksbury a McGaughey (1998) hovofi o tzv.
.katastrofizovani‘.
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Socialni sité

V procesu vyrovnavani se s onemocnénim HIV/AIDS hraji vyznamnou roli nejenom
nov¢ informace a prognozy ohledné dalSiho pritbéhu onemocnéni, ale také dostupné socialni
site. Tyto sité zahrnuji jednak fyzické osoby: 1ékare, psychology, pratele, rodinu a zndmé, ¢i
kolegy, ktefi jsou prvnimi ,,zasvécenymi®, ale také komunity HIV pozitivnich a virtualni
socidlni sité, jejichz zdrojem je v prvé tad¢ internet. Tyto sit¢ mohou byt prostfedkem
ziskavani dalSich cennych informaci. ,,Zasvéceni® svym piistupem a kladnou reakci mohou
pomoci nové diagnostikovanému ¢loveéku piekonat nejen fazi prvotniho Soku, ale také ho
provazet na cesté k zaujmuti tzv. raciondlniho p¥istupu a k vyrovnani se s novou Zivotni
situaci. Zatimco kladné ohlasy a pfijeti ze strany vyznamnych druhych mohou posilit
vzajemné vazby a vztahy, nabidnout novou perspektivu, optimismus a nadéji, vést k veétsi
otevienosti infikovaného a potvrzeni jeho stavajici identity, negativni reakce a odsouzeni
vedou ke zvySenému riziku internalizace stigmatu a predsudkli, mohou byt zdrojem
(sebe)obvinovani, posilovat pocit ,,jinakosti*“ a studu ¢i izolace. Pozitivni 1 negativni reakce
také ovliviiuji dalsi rozhodovani, strategie a sebepojeti osob zijicich s HIV/AIDS.

V protikladu k emo¢né zaloZzenému iraciondlnimu hledisku je racionalni perspektiva
konstruktivnim posouzenim situace nemocného, které umoziiuje odsunout stranou
bezprostifedni obavy o zivot (tzv. eliminace) a pfijmout onemocnéni jako fakt. Akceptace, jez
je vysledkem tohoto procesu je ii€innou obranou proti uzkosti a sebelitosti. Iracionalni pristup
je naopak charakteristicky ulpivanim na minulosti, pocitem viny a Casto vede ke stagnaci.
V takovém piipadé jsou osoby zijici s HIV/AIDS paralyzovany svym strachem ze smrti,
polapeny v emocni pasti sebelitosti, vycitek a negativnich emoci. Zatimco vyvrcholenim
faze stagnace muze byt naprosta rezignace, naopak vrcholem akceptace miize byt smifeni. At
tak i onak, vysledek procesu vyrovnavani se s diagndzou, novou Zivotni situaci a identitou
neni jednoznacny a fixni, ale spiSe fluidni a podminény mnoha okolnostmi a faktory, jako je
naptiklad aktudlni zdravotni stav a situa¢ni kontext. Kazdy HIV pozitivni nebo ¢loveék Zijici s
AIDS vyhodnocuje svoji zivotni situaci v zavislosti na riznych proménnych. Neziidka HIV
pozitivni nebo 1idé Zijici s AIDS balancuji na hrané mezi stagnaci a pfijetim. V pribéhu své
moralni kariéry se proto nepohybuji pouze v ,krajin€ rizik* [Green, Sobo 2000], ale spiSe
jakémsi ,,zvInéném terénu* rizik>®. Lidé Zijici s HIV/AIDS se mohou v zavislosti na tomto
proménlivém terénu pohybovat mezi racionalnim a iracionalnim piistupem, mezi stagnaci a

akceptaci svého onemocnéni, zazivat pocity euforie i depresi, remisi a relapsd. Socidlni a

%0 Viz grafické znazornéni v ptiloze &.9
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zdravotni rizika (reakce okoli na odhaleni, aktudlni zdravotni stav, aj.), nové zkuSenosti,
informace, pokrok v 1é¢bé i €as, to vSe jsou proménné zahrnuté v této oblasti rizik, které maji

vliv na vyrovnavani se s dlouhodobym chronickym onemocnénim.

Zdravotni rizika

Ukolem této studie bylo také zmapovat mozna rizika souvisejici s onemocnénim
HIV/AIDS. Tato rizika byla rozdélena na dvé hlavni kategorie a to rizika zdravotni a rizika
socialni. Zdravotni rizika v sobé zahrnuji téma ohroZeni vlastniho zdravi a ohroZeni ciziho
zdravi. Pokud se jedna o rizika spojend s vlastnim zdravim jsou jimi zejména: mozZnost virové
rezistence a selhani uc¢innosti 1ékd; zdravotni Grazy a komplikace; dopady l1é€by a zdravotni
problémy vzniklé v disledku onemocnéni. Tyto potencidlni i konkrétni problémy jsou

zvladany v rdmci tzv. proaktivniho piistupu, ktery v sobé zahrnuje strategie jako je:

* komparace ¢ili porovnavani vlastniho zdravotniho stavu se stavem jinych skupin
nemocnych osob

* eliminace je strategii vytésnujici myslenky na onemocnéni

* evaluace nebo-1i hodnoceni vlastniho zdravotniho stavu v zavislosti na vysledcich
pravidelnych krevnich testii

* prevence znamena pravidelné uzivani 1€k a celkové zvySenou opatrnost

vzhledem k moZnym rizikiim

Vysledkem tohoto proaktivniho pfistupu je adaptace, jez v sobé zahrnuje dvé hlavni
strategie: zvySenda péce o télo (zména stravovacich navyki: vySsi pfisun vitaminl a uzivani
podpirnych ptipravki, piti bylinnych €ajti, omezeni alkoholu; sport; odpocinek; omezeni
psychické a fyzické zatéze, apod.) a také dusevni hygiena (nadhled; optimismus; pozitivni
mysleni; svéfeni se; alternativni Zivotné filosofie). Naopak zaujmuti tzv. pasivniho pristupu
v ohledu k vlastnimu zdravi mtize vést k imyslnému zanedbavani vyznamu a zivaznosti
onemocnéni, jehoZ disledkem je stagnace az naprostd odevzdanost €ili rezignace, kdy pacient
vzdava (byt i jen doCasn¢) snahu stabilizovat ¢i zlepSit svilj zdravotni stav.

Respondenti, kteti nepocituji konkrétni zdravotni problémy vétSinou wvytésiiuji
(eliminuji) myslenky tykajici se onemocnéni HIV/AIDS, nepfipoustéji si, ze by byli vazné
nemocni, ¢asto opakuji, zZe se citi ,,zdravi a ziji dal ,,normalnim* Zivotem. Naopak ti, ktefi

maji nebo méli vazné zdravotni komplikace se spiSe stavi se do role (ptfezivajiciho) pacienta.
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Na jedné¢ strané pocit'uji nejistotu ohledné své budoucnosti, na druhé véii, ze s pomoci 1écby
se jejich stav stabilizuje nebo zlepsi. Tito lidé sdileji spiSe Casové ohraniceny nebo zuZeny
pohled na budoucnost, zatimco asymptomaticti jedinci bez komplikaci sdili perspektivu
otevirené budoucnosti, které je zalozena zejména na eliminaci (vytésnéni) spojeni HIV/AIDS

s pfedCasnou smrti a minimalizaci zdravotnich komplikaci.

Pokud jde o riziko ohroZeni ciziho zdravi, pak lidé Zijici s HIV/AIDS vyuzivaji bud’
strategii prevence nebo tzv. managementu informaci. Prevence v sob¢ zahrnuje takticka
opatfeni, kterd maji zabranit moZnosti Sifeni infekce, tj. zejména pouZzivani ochrannych
pomtcek (prezervativ, gumové rukavice, desinfekce, aj.), ale také zmény v sexudlnim chovani
a vetsi opatrnost v rdmci béznych socialnich kontaktli (obezietnost). Management informaci
zahrnuje sdileni informaci o zdravotnim stavu s osobami, které jsou nebo mohou byt

1°7, ale také

vystaveny zvySenému riziku ndkazy, jde zejména o lékate a zdravotnicky persona
partnery. Je mozné, ze existuje také skupina lidi s HIV/AIDS, jez toto riziko ignoruje a zdravi
ostatnich (zejména svych sexudlnich partnerl) imyslné¢ ohrozuje, nicméné tento predpoklad

se v ramci této studie nepotvrdil.

Management informaci

Spolu s managementem informaci se objevuje také dilema sdileni informaci. HIV
pozitivni nebo ¢loveék zijici s AIDS stoji pfed rozhodnutim koho, kdy a jakym zpiisobem, ¢i
zda vlibec informovat o svém zdravotnim stavu. Lid¢ Zijici s HIV/AIDS se svétuji v prvé fadé
osobam, které znaji a kterym divétuji. Centralni proménnou v ramcei tohoto rozhodovani je
mira predpokladanych rizik a také mira ditvéry ve vztahu k této osobé. Mezi tzv. ,,zasvécené*
patii nejCastéji stavajici partnefi, pratelé, byvali sexudlni partnefi, rodinni pfislusnici, a lékafi.
Dlvody sdileni informaci o zdravotnim stavu zahrnuji: psychické, emociondlni ¢i
instrumentalni potieby HIV pozitivniho a mordlni ¢i zdkonnou povinnost. Naopak mezi
divody pro utajeni této informace patii: obava z predpokladanych socidlnich rizik (naruseni
vztahi a naruSeni identity prostfednictvim stigmatizace nebo diskriminace),

nekontrolovatelného §iFeni informaci, obava ze zplsobeni psychické ujmy blizkym osobam

a neexistence dostatecného diivodu pro sdileni této informace.

>7v tomto p¥ipadé uklada povinnost informovat oSetiujiciho lékate ptimo zakon
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Nejvétsi obavy ze sdileni této diskreditujici informace se tykaji pravé sexualnich a
intimnich vztahii, které jsou paradoxné nejrizikovéjsi oblasti mozné nakazy. V souvislosti

s informovanim sexudlnich partnerti jsme si definovali tfi skupiny respondentt a to ty, ktefi:

* informuji primarné
+ informuji sekundarné

* neinformuji

Ti, kteti informuji své sexualni partnery primarné tak &ini jeSté pied zahajenim
jakéhokoli bliz§iho kontaktu, naptiklad prostfednictvim piezdivek (nicki), vystavenych léku
nebo pfimym sdélenim. Sekundarné informuji své partnery ti, ktefi cht&ji nejprve navazat
intimn¢j$i a divérnéj§i vztah a vice se obavaji odmitnuti nebo rozsifeni této diskreditujici
informace. Respondenti, ktefi neinformuji své partnery o svém HIV pozitivnim statusu, tak
¢ini z divodu obav z mozné negativni reakce a rizika odmitnuti a stigmatizace, pficemz jsou
zastanci chranéného pohlavniho styku, ¢ili pouzivaji strategii prevence, tj. pouzivani
ochrannych pomiucek ¢i zavedeni zvlaStnich opatieni (pf. pouzivani prezervativli, omezeni

nekterych sexudlnich praktik, atd.) a zvySenou opatrnost (pt. veétsi vnimavost k moznym

nehodam, urazlim a zranénim, pfi kterych by doslo naptiklad ke krvéceni).

Socialni rizika

Socidlni rizika zahrnuji dvé hlavni témata jimiz je naruSeni identity a naruSeni
vztahii. Usttedni kategorii zvladani socialnich i zdravotnich rizik je management informaci.
V momenté stanoveni diagnézy se pred HIV pozitivnim otevird nejenom krajina rizik
zdravotnich, ale také socialnich, tj. téch, které mohou devalvoval jeho identitu, socidlni
postaveni (status) nebo narusit socialni vazby a vztahy s okolim. HIV pozitivni clovék se musi
naucit rozhodovat s kym, kdy a jakym zplisobem sdilet diskreditujici informace o svém
zdravotnim stavu. Hlavnimi nastroji managementu informaci jsou strategie utajeni a
odhaleni. V piipadé, Ze HIV pozitivni nebo ¢lovek zijici s AIDS zvoli strategii utajeni, je
vysledkem jeho volby tzv. ,, dvoji Zivot “. Vést dvoji Zivot v§ak neni konstruktivnim feSenim a
strategie Uplného utajeni Casto muze vést k izolaci, distanci vici okoli a zvySené internalizaci
stigmatu. Na druhou stranu strategie odhaleni v sobé zahrnuje riziko odmitnuti a potazmo
prisouzeni stigmatizované identity a moralni odsouzeni (tzv. dvoji stigma), nicméné tato

strategie také mulize vést ke zcela opacné reakci okoli a to k prijeti, jehoz vyslednym efektem
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je potvrzeni stavajici identity. V disledku odmitnuti mize naopak dojit k naruseni socialni 1
osobni  identity a internalizaci stigmatu, nebo registenci, tj. odporovani zazitym
spoleCenskym pfedsudkim a negativnim kategorizacim (stereotyptim), konkrétné
prostfednictvim strategii normalizace a minimalizace®®. Ugelem t&chto strategii je distancovat
se od stigmatu, jez je s onemocnénim HIV/AIDS spojeno a prezentovat se jako ,,normalni‘
¢len spolecnosti. Krom¢ jednoho respondenta nikdo nemé¢l zdjem na vetejném odhaleni nebo
angazovani se jako dobrovolnik v preventivnich kampanich ¢i komunité¢ HIV pozitivnich.
VSichni respondenti této studie se nicméné svétili minimalné jedné blizké osobé, nikdo tedy
nevedl zcela vyluéné ,,dvoji zivot®.

Socidlni rizika jsou pfevazné hypoteticka a respondenti se jim brani pomoci kontroly
informaci. K redlnému naruseni stavajicich vztahli vlivem stigmatizace doslo v ptipadé dvou
respondentll o nichz je vefejné znamo, Ze Ziji s AIDS. Strategie managementu informaci se

v tomto svétle jevi jako pomérn€ G¢inna ochrana pied stigmatizaci a diskriminaci.

Odporovani stigmatizaci (rezistence)

V kapitole 2.1 (HIV/AIDS a stigma) jsme se zabyvali pfi¢inami stigmatizace lidi
zijicich s HIV/AIDS. Rekli jsme si, ze HIV/AIDS je spojeno se stigmatizaci mimo jiné proto,
Ze toto onemocnéni je povazovano za moralni pochybeni, spojovano s deviantnim chovanim a
rizikovymi skupinami, chépano jako celospoleenskd hrozba (mor) a provazeno piedstavou
odlidstujici smrti, nejriznéj$imi metaforami a myty.  Témto zazitym stereotypnim
pfedstavam respondenti ve svych narativech odporuji a distancuji se jak od morélniho
pochybeni, tak také od deviantniho chovani a tzv. rizikovych skupin. Tim vSak nevylucuji své
pochybeni a zodpovédnost za své onemocnéni. HIV/AIDS redefinuji jako biologickou danost
(,,onemocnéni imunitniho systému‘), kterd neni ,,Zivotu nebezpecna*“, ¢imz se distancuji také
od spojeni ,,AIDS = smrt“ a naopak sami sebe prezentuji jako zodpoveédné, bezpecné,
moralni, aktivni, fungujici, zdravé a sobésta¢né (v ptipadé asymptomatickych jedinci) a
nadale schopné vydélecné ¢innosti. Timto zplisobem se snazi oprostit od tzv. dvojiho stigma,
které je automaticky fadi mezi Cleny rizikovych skupin (prostituti a prostitutky, narkomani,
devianti, aj.). Naopak zvyznamnuji ty skutecnosti, které jsou spolecnosti kladné¢ hodnoceny a
pfijimany, ¢imz zdlraznuji svou moralni Cistotu, zodpovédnost a soundlezitost s celkem, tj.

spole¢nosti a komunitou, ktera je vic¢i nim domnéle pfedsudecna.

*¥ Diagram zobrazujici model zvladani rizik a management informaci je znazornén v piiloze &. 10.
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Pravé ptredsudky, neinformovanost a lhostejnost jsou respondenty nahlizeny jako

cey

pficiny stigmatizace a diskriminace, kterych se osoby Zijici s HIV/AIDS nejvice obavaji.

Kazdodenni zivot a identita

Pokud jde o otdzku dopadit HIV pozitivity nebo onemocnéni AIDS na zivot a identitu
infikovanych osob, zjistili jsme, ze v pfipadé¢ asymptomatickych pacientli s raciondlnim
piistupem jsou dopady onemocnéni na prakticky zivot minimalni. Tito lidé dale vykonévaji
své zaméstnani, studuji, vénuji se roding, atd. Tyto své role a aktivity také ¢asto zvyznamnuji,
¢imz poukazuji na svou moralni zodpovédnost a zaroven odporuji socialné-kulturnim
stereotyptim, kategorizacim a spoleCenskym piedsudkim. Pokud se informace o jejich
zdravotnim stavu nestala vetfejnou, Casto se jim prostfednictvim managementu informaci a
diky dobrému zdravotnimu stavu a minimalnim omezenim dafi zachovat si svou tvaf,
nenaruSenou socialni i osobni identitu. HIV/AIDS neni pro tyto osoby ani zdaleka centralni
identitou, ale pouze soucasti Zivotni biografie. Nékteti HIV pozitivni zdmérné snizuji vyznam
svého onemocnéni, popisuji a ptijimaji jej jako jakékoliv jiné (chronické) onemocnéni. Jejich
identita je vSak kiehkd a neustdle celi ohroZeni v podob& nekontrolovaného rozsiteni
informace o jejich zdravotnim stavu nebo konfrontaci se stigmatem vramci béznych
socialnich interakci. Tato konfrontace identit vznikd zejména v pfipad€ prozrazeni nebo
zamérného odhaleni, kdy je osoba zijici s HIV/AIDS vystavena riziku odmitnuti a
stigmatizace. Stigma je atributem znehodnoceni identity, jak piSe Goffman (2003). Toto
stigma je pfimym ohroZenim, a proto nestigmatizujici reakce a pfijeti sméfuji k potvrzeni
stavajici identity, zatimco zépornd reakce a odsouzeni maji za nasledek piisouzeni
stigmatizované identity, jeZ je v rozporu s pocitovanou osobni identitou™. Toto stigma muze
byt nasledné internalizovdno nebo odmitano formou minimalizovani a normalizace
(rezistence). Mira internalizace stigmatu muliZze byt vyssi zejména v rdmci sexudlnich vztaht,

na které ma toto onemocnéni zdaleka nejvétsi prakticky dopad.

Pon¢kud odlisnd je situace u té&ch osob s HIV/AIDS, které vlivem svého onemocnéni
ztratili nékteré ze svych dosavadnich roli a identit. At jiz se jednalo o darce krve Libora, nebo
fotbalistu Adama, ztrata téchto roli komplikuje pfijeti onemocnéni a smifeni se s diagndzou.
Zdravotni rizika, jako napiiklad rizné komplikace a zhorSeni zdravotniho stavu, mohou byt

zdrojem omezeni nebo ztraty nékterych vyznamnych roli (pf. ztrata zaméstnani) a vést k veétsi

% Identita ega
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zavislosti na pomoci druhych, ¢imz vyznamné narusuji socialni i osobni identitu. Identita
chronicky nemocného ¢loveka, kterd byva u asymptomatickych jedinct vytésnéna se touto
cestou dostava do popiedi a nabyva na vyznamu. V tomto pfipadé méa onemocnéni HIV/AIDS
mnohem véEtsi vliv na prakticky zivot 1 sebepojeti. Nicméné tato studie neprokazala, ze by se
HIV/AIDS stalo centralni identitou nemocného. Je tomu spiSe naopak, lidé s timto
onemocnénim se snazi zachovat a udrzet si své stavajici identity. Nejde o to, pfijmout
stigmatizovanou identitu pacienta s HIV/AIDS, ale pfijmout své onemocnéni jako fakt a

naucit se s nim Zit.

Diskuse

Ukolem této studie bylo zmapovat situaci osob zijicich s H/AIDS v Ceské republice a
porovnat konecna zjisténi s vysledky nékterych pfedchozich zahrani¢nich studii. Pokud se
jedna o teorie tykajici se chronického onemocnéni a jeho dopadu na Zivot pacientd, je tieba se
zminit, Ze infekce virem HIV, pokud je véas, fadn& a usp&in&® lé¢ena, nemé pfimy vliv na
bézné fungovani osob s timto onemocnénim. Tito lidé nepocituji zddné zavazné zdravotni
problémy, ani omezeni zivotnich moznosti, nejsou zcela izolovani, ani nepfedstavuji pfitéz
pro blizké, nebot’ jsou schopni nadale zastdvat své zaméstnani a udrZzet si celou fadu
dosavadnich roli. Pokud se vSak jejich zdravotni stav zhorsi, miize tato skute¢nost vést k fad¢
komplikaci a nckteré role ¢i identity vyznamné naruSit (to byl pfipad dvou respondentii
s AIDS). V tomto smyslu je dilezité¢ zejména v¢€asné odhaleni onemocnéni a nasazeni 1éCby,
kterd muze vyrazné zlepsit nejen kvalitu zivota nemocného, ale také progndzy tykajici se jeho
dalSich zivotnich vyhlidek.

Ve skupiné uvedenych respondentii se neobjevil nikdo, kdo by zcela rezignoval nebo
odmital jakékoli investice do budoucnosti, naopak respondenti, at’ uz s HIV nebo AIDS méli
plany do budoucna a snazili se dodrZovat doporuceni lékare a rezim 1é¢by. Sklony k rezignaci
se objevily zejména v prvotni fazi Soku, nebo v souvislosti s nironymi a stresovymi
zivotnimi udélostmi, nicméné byli docasné. Toto zjisténi je velice dilezité a ukazuje na
potiebu zvySené podpory a pomoci v krizovych obdobich. V téchto chvilich mohou pacienti
pocitovat zvySenou uzkost, nejistotu a beznad¢j, casto premysleji o sebevrazdé, nebo maji
sklony k nadmémému uZivani alkoholu, atd. Je velice alarmujici, Ze tito lidé nevyuZivaji

sluzeb psychologli nebo specidlnich terapeutickych a podpirnych skupin. Toto zjisténi je

%0 t7n. bez rezistence
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tteba brat velmi vazné a zaméfit se na moznosti zlepSeni stdvajici situace v nabizeni a
poskytovani terapeutickych sluzeb.

V kontrastu k pfedchozim studiim, které se zabyvali zejména homosexualnimi muzi ve
stadiu AIDS se v narativech respondentt této studie neobjevuji témata preziti [Bloom 2001],
ale spiSe aktivniho ziti. Téma pieziti se opet objevuje pouze u dvou respondentti s AIDS, kteti
ptekonali vazné zdravotni komplikace a Celi zvySené nejistoté ohledné budoucnosti. Ostatni
HIV pozitivni v latentnim staddiu onemocnéni se spiSe zamétuji na soucasny zivot, které¢ho si
vice vazi a uzivaji. U téchto respondentli se také neobjevuje to, co Sandstrom (1990) nazyva
,»Vykolejeni v ramci socidlniho umisténi®, kdy ¢lovék nikam nepatii a identita HIV/AIDS se
pro ngj stava ustiedni. O této centralnosti AIDS identity a jejim pfijeti (inkorporaci) hovoii
mimo jiné také Tewksbury a McGaughey (1998), nicméné jak jiz bylo feceno, jejich zavér se
v ramci této studie nepotvrdil. Naopak diky asymptomati¢nosti a dobrému zdravotnimu stavu
si lidé s HIV/AIDS i nadéale mohou udrzet jiné centralni identity. To mtze byt také diivodem,
pro¢ se aktivné nezcastiuji déni v ramci komunit nebo sdruzeni lidi s HIV/AIDS.

Naptiklad Joffe (1995) hovoii v této souvislosti o tzv. strategii ,,zmocnéni®, tj.
angaZzovani se v ramci hnuti osob Zijicich s HIV/AIDS za ucelem osvétové Cinnosti nebo
propagace, jeZ by se podilela na zvraceni dominantnich diskursi.

Onemocnéni HIV/AIDS nebylo respondenty této studie chapano jako bozi zdmér ani
pozehnani, tak jak o tom hovofi jiné studie [Alonzo, Reynolds 1995, Anderson 2009], ale
spiSe jako prosta skutecnost a biologickd danost. Tento fakt je zfejmé ovlivnény také velkou
mirou ateisti¢nosti ¢eské spolecnosti. Diagndza neptedstavovala v téchto ptipadech tlustou
¢aru za minulosti, ani moment pfevraceni vSech dosavadnich hodnot, ale spiSe jakysi Zivotni
zlom, ktery mél jisty vliv na jejich priority, zejména v oblasti (Upravy) Zzivotniho stylu.
Nepotvrdily se ani ptfedpoklady o naprosté izolaci a ztraté socialnich siti. U nékterych
respondentl sice doSlo k naruSeni socidlnich vazeb a vztahli, nicméné stale ve svém okoli
méli pfinejmenSim jednoho c¢lovéka, ktery je podporoval, Casto to v§ak bylo mnohem vice

osob.

Doporuceni

Moment diagnézy je jednim z nejkritictéjSich v trajektorii onemocnéni HIV/AIDS. Jde
o dobu plnou nejistoty, obav, emocionalnich reakci a strachu ze smrti. Prvnim zasvécenym je
automaticky lékat, ktery sd€luje pacientovi diagndzu a je to pravé lékar, kdo je informovanou

autoritou s nestigmatizujicim ptistupem. Je potieba, aby lékat pacienta uklidnil a pomohl mu
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zbavit se prehnanych emocialnich reakci a Soku. Rozhovor s lékafem by proto mél vzdy
1écby. Sdileni podrobnéjsich informaci o zplisobech 1é€by a moznych negativnich vedlejSich
ucincich 1€kt a zpisobech, jak je omezit nebo potlacit, by také mohla prispét k vétsi jistote,
povzbuzeni a zmocnéni pacienta. Osobni rozhovor s odbornikem ma jisté mnohem vétsi
pfinos nez pouze tisténé informace. Lékar se také mlze stat ,,prostfednikem* v informovani
vybranych blizkych osob. Tato kompetence je n€kterymi respondenty cenéna, zejména proto,

ze Casto sami neveédéli, jakym zplisobem tuto informaci sdilet.

Nékteti respondenti se zminili o tom, Ze neméli znalosti o soucasnych moZnostech
v 1é€bé onemocnéni HIV/AIDS. Tato skute¢nost by mohla byt zohlednéna zejména v rdmci
preventivnich kampani a besed ¢i propaga¢nich materiali. Vetejny diskurs na toto téma by

také mohl zmirnit stigmatizaci onemocnéni HIV/AIDS.

Rada respondentii se zminila, Ze neoekévala pozitivni vysledky krevnich testii a byla
timto zjiSt€énim nemile pfekvapena, a to navzdory skutecnosti, Zze méla diivod se podobného
vysledku obavat, to znamena tito lidé praktikovali nechranény sex s nahodnym partnerem. Je
tteba upozornit na skutecnost, Ze vlivem medialnich preventivnich kampani a v rdmci
spolecenského diskursu na toto téma, stdle pretrvava povédomi o tom, Zze HIV/AIDS je
onemocnénim, jez se tykéa pouze tzv. rizikovych skupin. Toto povédomi mize byt prekazkou
v prevenci Siteni HIV/AIDS. Vefejnost si stdle neuvédomuje, Ze riziko nédkazy virem HIV se
tyka bezprosttedné vSech, kteti vedou aktivni pohlavni Zivot. O¢ekavani, Ze sexualni partner

mé bude informovat o svém onemocnéni je naprosto neredlné a je naopak mnohem vice

pravdépodobné, Ze tak neucini a bude se snazit tuto skute¢nost utajit.

Lékafi, ¢i jiny odbornik, by mél nové diagnostikovaného pacienta informovat také o
moznostech podpirnych terapii a jinych potiebnych sluzbach ¢i existujicich komunitach,
které sdruzuji osoby zijici s HIV/AIDS. Zejména pomoc psychologa by mohla usnadnit cestu
k vyrovnani se s novou zivotni situaci a onemocnénim a poskytnout teoreticky manual, jak
tuto naléhavou informaci nejlépe sdilet s blizkymi, nebo potencidlnimi intimnimi partnery.

Odbornik na problematiku HIV/AIDS nebo psycholog by mohl pomoci pacientovi ziskat

nadhled a novou perspektivu, motivaci k 1é€b¢€ a prevenci komplikaci, byt zdrojem pochopenti,
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piijeti a povzbuzeni. Lidé pracujici s osobami zijicimi s HIV/AIDS by také méli

bezpodmineén& dodrzovat povinnost ml&enlivosti a respektovat pravo na anonymitu®.

Sociologové a jini védecti pracovnici se zajmem o tuto problematiku by mohli zahajit

longitudialni sledovani trajektorie onemocnéni, momenti zvrati v pribéhu onemocnéni a

cey

jejich vlivu na postoje, jednani a strategie osob zijicich s HIV/AIDS, nebo provést vyzkum

cey

mapujici postoje Geské spole¢nosti viiéi lidem Zijicim s HIV/AIDS v Ceské republice.

% Na druhou stranu by bylo potieba zamyslet se nad oznamovaci povinnosti 1ékafe, pokud ten ma informace o
mozném zdroji hromadné nakazy. Nahlaseni téchto ptipadt pfisluSnym organiim by mohlo pomoci v prevenci
dalsiho $iteni viru HIV.
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Zaver

Tato prace piedstavuje prvni kvalitativné zaméteny pohled na stigma, identitu a zivot
osob Zijicich s HIV/AIDS v Ceské republice. Ve svém vyzkumu jsem se zabyvala tfemi
oblastmi zkoumaného jevu: 1) moment stanoveni diagndzy a rozmér jejiho dopadu na Zivot a
identitu infikovanych osob spolu s procesem vyrovnavani se s timto onemocnénim, 2) hlavni
rizika souvisejici s timto onemocnénim a strategie jejich zvladani 3) role a vyznam
dostupnych socialnich siti. Studie reaguje na medicinsky posun ve vnimani tohoto
onemocnéni, které se promeénilo z termindlniho na chronické. Tato skutenost ovlivnila do
jist¢ miry také zpisob vyrovnavani se s diagndézou, zmirnila dopady onemocnéni na
prakticky zivot a identitu osob Zijicich s HIV/AIDS a pfesunula tihu zdravotnich rizik spise
do oblasti rizik socialnich. Medicinsky pokrok také do budoucna miize vyznamnou mérou
proménovat vetejny diskurs a ovliviiovat miru stigmatu spojeného s timto onemocnénim. Tato
studie také propojila oblast rizik, stigmatu a identity v uceleny obraz o zivoté HIV pozitivnich
a osob Zzijicich s AIDS v Ceské republice a teoreticky integrovala odliené druhy identit
(socialni, rolovou a osobni identitu). Tyto identity se dostavaji do ostrého konfliktu jsou-li
konfrontovany ¢i  kompromitovany s  pfisouzenou ,stigmatizovanou® identitou.
Nejvlastngj$im zdjmem diskreditovatelné osoby s HIV/AIDS je snaha udrzZet si své stavajici
identity a proto za timto ucelem nejCastéji pouziva strategii managementu informaci.
HIV/AIDS se v protikladu k dfivéj§im studiim nestava centralni identitou, ale je spiSe
akceptovano jako soucast Zivotniho piib&hu (biografie), pfiCemz vyznam této identity
vystupuje do poptedi nebo je minimalizovan v zavislosti na aktudlnim zdravotnim stavu. Lidé
zijici s HIV/AIDS se brani rizikim stigmatizace a vyluovani prostiednictvim vyzdvihovani
svych kvalit a moralni beztthonnosti a distancuji se od vSech zdrojii stigmatu, spole¢enskych
predsudkt a kulturné dominantnich kategorii (stereotypti). Dostupné socidlni sit¢ nadale hraji
vyznamnou roli v procesu vyrovnavani se s novou Zivotni situaci a vaZnym onemocnénim i

rizikem naruSeni identity.
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Summary

This work is one of the first qualitative oriented perspectives directed towards the
stigma, identity and life of people with HIV/AIDS in the Czech republic. This research
focuses on three areas of the surveyed phenonmenon: 1) The first moment of diagnosis and
the its impact on the life and identity of infected people in combination with the proces of
coping with this illness, 2) The main risks connected with this illness and there management
strategies 3) The role and importance of accesible social networks. The study incoporates the
changes in the medical understanding of this illness, which has changed from a terminal to a
chronic disease. This fact influences the means of coping with the diagnosis and reduces the
impact of the illness on everyday life and identity of the people living with HIV/AIDS and it
has moved the burden of health risks more to the landscape of social risks. Future medical
progress could also very well change the public discourse and influence the degree of stigma
associated with this illness. This study examines the interconectivity between the field of
risks, stigma and identity in one compact picture about the life of people with HIV/AIDS
living in the Czech republic.The study also integrates, in theory, the diferent kinds of identity
(social identity, role identity and personal identity). These identities come into a sharp
conflict when they are confronted or compromised with the imputed stigmatized identity. The
most indigenous interest of the discredited person living with HIV/AIDS is their attempt to
keep their existing identities and in order to do so, the most commonly used strategy is
information management. In contrast to previous studies, the old HIV/AIDS identity doesn‘t
become central, but it is rather accepted as just another part of life/death. Whereas the
meaning of this identity is now minimalized depending on the actual state of health of the
individual. People living with HIV/AIDS fight the risks of stigmatization and exclusion by
emphasizing or exaggerating their own personal qualities and moral chastity and strive to
distance themselves from all sources of stigma, social prejudice and other culturally dominant
categorizations (stereotypes). The accesible social networks play important part in the process

of coping with their new life crisis, the serious illness, and the risk of spoiled identity.
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Piiloha €. 1 : Pocet celosvétové nové infikovanych HIV pozitivnich osob 1990-2009 (graf)
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Piiloha &. 2 : Poket infikovanych v CR podle kraji (obrazek)
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Piiloha €. 3 : Rozdéleni pripadi HIV pozitivnich osob podle zpiisobu pi‘enosu (graf)
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Piloha & 4 : Vyvoj HIV infekce v CR (graf)
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Piiloha & 5: Polet HIV pozitivnich osob v CR podle pohlavi (graf)
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Piiloha &. 6 : Pocet osob zemielych v diisledku onemocnéni AIDS v CR (graf)
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Priloha €. 7 : Zacarovany kruh stigmatizace a diskriminace podle Parkera a Aggletona

(diagram)
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Piiloha ¢. 11 : Duvody ne/sdileni informaci o zdravotnim stavu osob s HIV/AIDS

Respondenti této studie vyjadfili nasledujici divody pro sdileni informaci o svém zdravotnim
stavu:

e moralni povinnost informovat byvalé sexudlni partnery, kteti se mohli nakazit

e moralni povinnost informovat stavajici (sexudlni) partnery

e akutni potieba ventilace a sdileni informace

e potieba pojistky pro ptipad krize (divérnik)

® potieba sdileni jako soucast divérného vztahu

e duSevni hygiena — svéfit se

e filtrovani — tfidéni a zpracovani novych informaci

® potieba upozornit okoli na pfi¢inu moznych vykyvii nalad a nepfiméfenych reakci

® potieba opory

® potieba pfijeti a potvrzeni identity

e provéfeni stavajicich vztahl

e zodpovédnost za riziko infekce v ptipad¢ potencialni nehody nebo trazu

® potieba materidlni ¢i jiné pomoci

Stejn¢ tak respondenti hovofili o divodech utajeni svého HIV pozitivniho statusu, které

zahrnuji nasledujici:

® obava ze ztraty nebo naruSeni stavajicich vztaht
® obava z nepiiméifené, hysterické reakce

® obava z odmitnuti

® obava z moralniho odsouzeni (dvoji stigma)

e nepiipravenost komunikovat o problému

e nevhodné nacasovani

e narusena vzajemna komunikace

® pocit viny (zklamani)

® snaha ochranit blizké pfed emoc¢ni zatézi

e _informacni Sum* — ztrata kontroly nad informaci, drby, pomluvy
e obava ze stigmatizace a diskriminace

e ztrata anonymity

e neni potieba informaci sdilet






	Abstrakt
	Klíčová slova
	Abstract
	Keywords
	Obsah
	Úvod
	Závěr
	Příloha č. 1 : Počet celosvětově nově infikovaných HIV pozitivních osob 1990-2009 (graf)
	Příloha č. 7 :  Začarovaný kruh stigmatizace a diskriminace podle Parkera a Aggletona
	pomoc
	DIAGNÓZA

