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Clanek pfedstavuje pohled Romii na nemoc, umirani a smrt z perspektivy socialni antropologie. Socialni véda definuje nemoc v prvé
fadé jako stav protikladny zdravi. Jako takova je do zna¢né miry subjektivni a relativni, ovlivnéna rodnou (nativni) kulturou. Etnomedi-
cina, podobor socidlni antropologie nabizi pro snadnéjsi pochopeni odlisné ontologické vize Model vysvétleni Artura Kleinmana (1980),
ktery je v textu vyuzivan. Clanek nenabizi prakticka fedeni a navody pro kazdodenni jednani s pacienty. Poukazuje spise na odlisnosti

a podobnosti v chovani a v promysleni nemoci a smrti dvéma vedle sebe Zijicimi kulturami. Ve své celistvosti pfedstavuje text vyzvu
promysleni takovych kategorii, jakymi jsou kvalita Zivota ¢i dobra smrt.

Kli¢ova slova: Romové, nemoc, smrt, medikace, antropologie.

The Meaning of lliness, Dying and Death for the Life of Contemporary Roma People: Perspective of Social Anthropology

This paper aims to describe the ways Roma people deal with illness and death from the perspective of social anthropology. Social science
defines illness primarily as an opposite to the state of health. As such, it sees it to large extend as a subjective and relative phenomenon,
seriously determined by ones native culture. To illustrate the context, the author uses Explanatory model of Arthur Kleinman (1980) and
sets it against the primary data, observed during the interaction between the Roma and the majority medical staff in the current Czech
Republic. Paper does not offer practical solutions. Rather, it points to differences and similarities in acting and thinking about illness
by two different cultures, uplifting relativity of its validity in mutual interaction, as well as stereotypes that burden both teams of actors.
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jiz fadu stoletf (1, 2), si ve srovnani s vétsinovou
spole¢nosti (majoritou) stale uchovavaiji fadu kul-
turnich a hodnotovych odlisnosti. Ty se mimo jiné
projektuijii do pifstupu k nemoci, zdravi, procestim
lécenia vnimani smrti. Mym cilem je v tomto kon-
textu identifikovat momenty odlisného chovani
RomU a majority a nabidnout jejich mozné vysvét-
leni. Pfedstavy o kvalité Zivota, pfesnéji — o Zivote,
ktery stojf za to Zit, jsou u Romu jiné neZ u majority,
coz se promitd i do jejich pristupu k nemodi, léceni
a smrti. Teoreticky kotvim svou praci v perspekti-
vé socidini védy, pfesnéji medicinské antropolo-
gii, kterd chape stav nemoci a procesy spojené
s lé¢enim nikoliv pouze jako samostatné stojicf
diagndzu, ale spise jako protiklad stavu zdravi (3,
4). V tomto teoretickém zardmovani je zdravotni
diagndza chépéna jako kulturné a védecky pod-
minéna znalost a jeji ustavovani a vyjednavani
jako samostatny vyzkumny projekt. Pokud tento
pohled akceptujeme, stane se nemoc do znacné
miry subjektivnim a relativnim stavem bytf, jehoz
vnimanije silné ovlivivovano nasi rodnou kulturou.
Choroba je pak klinicky diagnostikovanym stavem,
tedy pouze soucasti toho, co socidlnfvéda nazyva
nemoc — i jesté presnéji — ne-zdravi. Vyznam
takového pfistupu se stane zfejmy, uvedomi-
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me-li si vliv kultury pfi diagndze chovani, které
klasifikujeme jako ,normalni” ¢i na druhé strané
skaly ,patologické”. Celd fada chorob se vysky-
tuje pouze v nékterych spole¢nostech, zatimco
klinickd medicina jim nepfiklada velky vyznam.
V euro-americkém prostredi se to tykd nemoci
jako napfiklad mentalnf anorexie nebo pre-men-
struacni syndrom. Zatimco v nasf kultufe se jimi
zabyvame, v fadé jinych neni pfedmétem lékarské
diagndzy. Naproti tomu nase kultura nezafazuje
do své |ékarské terminologie trans nebo ocarovani
(bewitchment), kterd v fadé jinych kultur predsta-
vuji pffcinu vétsiny nemoci (5, 6).

Pojeti nemoci v socialni
antropologii a Model vysvétleni
Artura Kleinmana

Jeden zklicovych konceptd medicinské an-
tropologie je Model vysvétlen (Explanatory mo-
del) Artura Kleinmana (7). Pfedstavuje syntézu
informaci o pficindch nemodi, kritériich diagnozy,
moznych metodach Ié¢by a ozdravnych procesd
a vznika na zékladé odlisné primarni (rodina, kultu-
ra) a sekundarni (vzdélani, zkusenosti) socializace
jednotlivcd. V klinické medicing, jakoz i v bézném
Zivoté, se stale Castéji setkdvajl pfislusnici odlisnych
kultur, etnik a skupin, kteff pochopitelné disponuiji
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odlisnymi modely vysvétlenf. Vzéjemna diskuze
mezi lékafskym persondlem a pacientem, kdy
oba v&ff v odlisné explanacni modely, napfiklad
proto, Ze pochdzi z odlisnych kultur, nevede auto-
maticky k pfijeti védeckého/odborného pohledu,
popfipadé k pfijeti hodnot s nim spojenych. Tomu
odpovida i ndsledné chovani pacienta a jeho (ne)
respektovani zplsobu Ié¢by doporucené Iékafem,
ktery nesdili stejny model vysvétleni. Jak bude uka-
zano nize, Romové do této kategorie patff stejnym
zpusobem jako lidé zjinych (vétsinou mimoevrop-
skych) zemi. Znalost (¢ predpoklad) spole¢ného
komunikacniho jazyka pfitom odliSnost spise zasti-
rd, nez odstranuje. Zatimco u pacienta z Vietnamu
¢i Saudské Ardbie, kdy je zdravotni personal nucen
komunikovat prostfednictvim tlumo¢nika, ¢asté-
ji ocekdvame kulturni odlidnosti a s tim spojené
specifikace pfi lé¢eni ¢ hospitalizaci, u Rom, se
kterymi se domluvime Cesky, tento predpoklad
mizi nebo se v horsim pfipadé méniv pfedpokla-
danou kulturnf patologii.

Romové z pohledu stavajicich
zdravotnickych vyzkumii, studii
a statistik

Vétsina ceského zdravotniho personalu
vyrostla a byla vychovana a vzdéldna ve spo-



le¢nosti, ktera stoji na kfestanskych zékladech
a hodnotéach a evropské filozofii. Znalosti od-
razi kontext svého plvodu. V jeho rdmdi jsou
Romové v c¢eském medicinském prostiedi de-
stylem, jedi $patné a nekvalitnf jidlo s vysokym
obsahem cholesterolu. V nadmérné mife uzi-
vajf alkohol, tabdk a drogy. Prevenci nepovazuji
za dulezitou, jejich predpokladana délka Zivo-
ta je o deset let kratsi nez u zbytku populace.
V nadmeérné mife se u nich vyskytuji chronicka
onemocneéni jako napfiklad cukrovka ¢&i vysoky
krevni tlak. Lékafskou pomoc vyhledavaji pfilis
pozdé, typicky az v pfipadé nutné pohotovos-
ti (8, 9). Existuje fada vysvétleni, pro¢ se tomu
déje, z nichz zde vybirdm ty, které se zaméruji
na kulturni kontextualizaci odlisného chovani.

Biomedicina rozpoznava jejich pficiny
a oznacuje je za nevhodné — hodné prekonanf
¢i odstraneni. Pfedpoklada, Ze se kvalita Zivo-
ta Romu zlepsi, pokud se situace zméni. Tento
expertni diskurz nésledné aktivuje politické na-
stroje, jejichz prostrednictvim se snazi spolec-
nost Romy vtlacit do pfijeti naseho vidéni svéta
a souvislosti. Nikoliv pouze informovat, ale pre-
svédcit o platnosti této pravdy a aktivné pfispét
k jejimu pfijeti. Pfesto jak se ukazuje na zékladé
soucasnych vyzkumda (10), Romové prokazali
znacnou rezistenci vaci tlakim centralizovaného
zdravotniho systému a soucasné statistiky, které
se tykajf jejich zdravi, se pramalo lisi od téch
z pfed Ctyficeti lety. Domnivam se, Ze hlavnim
dlvodem je odlisnd ontologicka perspektiva
romské a vétsinové kultury, skrze kterou jednot-
livé kultury konstruuji obraz nemoci, choroby
a zdravi. V nasledujici ¢asti se na ni zamé&fm
podrobnéji. Z prostorovych diivodd se soustie-
dim pouze na choroby vazné a nevylécitelné,
u nichz Iékafsky persondl predpoklada blizici
se smrt. ZpUsob lécby, prozivani zavéru zivota
a ocekdvani ze strany medicinského personalu
a Rom0 samotnych se totiz v této fazi vyrazné
li$f. Na jejich pozadf se setkdvéame — dle mého
— s odliSnym svétonazorem, ktery mimo jiné
i odlisnym zpUsobem definuje Zivot, ktery jako
jediny stoji za to zit.

Metodologie pouzita pro sbér
primarnich dat v prezentovaném
vyzkumu

Data, o kterd se ve své studii opirdm, pochazi
zmého dlouholetého (1997-2012) etnografické-
ho vyzkumu na vychodnim Slovensku a v CR.
Béhem této doby jsem pracovala s romskymi
rodinami jak na venkové, tak i ve méstech; vét-
$ina dospeélych méla zékladni vzdélani a Zivila se

manualini praci. Limity reprezentativnosti tedy
spocivaji vtom, Zze data nezahrnuji ndzory Rom(
s vy$sim nez zékladnim vzdélanim, ¢imz vznika
prostor pro odchylky od nize uvedenych zaveér.
Setfeni v této oblasti bude pfedmétem mého
daldiho vyzkumu. V pofizenych 127 rozhovo-
rech a pozorovanich jsem se soustfedila na sdi-
lené predstavy romského Zivota a nasledné
individudlnf strategie téch, kterym se bliZil jeho
zavér. Studovala jsem pohtebni ritudly Romd.
Primérni data pak byla analyzovana v kontextu
dostupnych medicinskych statistik a relevant-
nich vyzkum( dalsich socidlnich védcd (10, 11).
Rozsahem vyzkumného vzorku a kvalitativnim
zplsobem zpracovani predstavuji zatim bez-
precedentni sondu do zavéru Zivota Rom{ v CR.

Existencialni romska specifika:
koncept romstvi, ritualni cistoty
a necistoty
do ¢tyf odlisnych skupin: Romové plvodem
ze Slovenska, kteff k ndm pfisli v rdmci znovuspo-
jeného Ceskoslovenska v 50. az 70. letech minu-
|ého stolet, dale dfive kocovni Olasti Romové
a konecné potomci malé hrstky Moravskych
a Sinti Rom(, ktefi preZili holocaust a vratili se
zpét do svych domovd po 2. svétové vélce (12,
13). Jakkoliv se jednotlivé skupiny od sebe Iisi
(odlisné dialekty jazyka, hodnoty a zplsob Zivo-
ta) a proces usazovani a integrace jednotlivych
skupin byl rovnéz zna¢né odlisny, sdili klicovou
hodnotu, kterd pfedstavuje samotnou podstatu
romské kultury. Timto Uhelnym kamenem je ro-
mipen, termin prekladany jako romstvi, chdpany
Romy jako kvalita a zplsob Zivota, ktery tvorf
podstatu ¢lovécenstvi, existence, byti. Klicové
pro pochopeni romipen je jeho aktivni status
- nenf to kvalita spojend s krvi a plvodem, tj.
nestaci se s nim narodit. Jedinec jej ziskav4,
upevnuje a potvrzuje svym zplsobem Zzivota,
jedndnim, chovanim a vzéjemnou interakcf a za-
roven jej ztracl ve chvili, kdyZ umira (14). Mrtvy
Rom ztraci své romipen a stava se duchem, mu-
lem. Romipen ma status ziskany, jeho nositelé
jej musi svym chovanim naplrovat. To se déje
nejcastéji tim, ze dodrzuji kodex ritudIni Cistoty
a necisty, ktery bude podrobné rozebran nize.
Starsi etnograficka literatura, prvni svého dru-
hu, kterd dokumentuje kulturu Rom na Uzem
byvalého Ceskoslovenska (15, 16) predklada siroky
vycet ¢innost, aktivit a chovani, které romska kul-
tura tradi¢né fadi mexzi ritudIné necisté — marime.
Koncept ritudlnf ¢istoty a necistoty (marime), nenf
totozny s Cistotou ¢i hygienou v tom smyslu, jak j
rozumi vétsinova kultura CR. Viychazi pravdépo-

dobné z plvodnich pravidel a norem chovani, kte-
ré siRomové pfinesli ze své pravlasti Indie. Souhrn
téchto pravidel chovénia nafizenf pfedstavuji z po-
hledu etnografie jakysi moralni kodex a nepsany
z&kon ¢i vycet norem chovéni. Vzhledem k tomu,
ze Romové piisli do Evropy z Indie, nabiz se srov-
nani s kastovnim systémem v jejich pravlasti. Rada
ztéchto nafizenf se dochovala dodnes, pfingjmen-
$im u nékterych skupin RomU. Patif sem napfiklad
konzumace jistych druhl potravin (napt. krev, kr-
vavé maso, psi maso), zvlastni ustaveni pro zeny
(napt. povinnost zahalovat nohy az ke kotnikdm,
zakaz stfthani vlasl, zakaz vafeni v dobé menstru-
ace, striktnf oddélovani hygieny horni a dolnf ¢asti
téla — jiné nddoby/umyvadla), pravidla spojend s
hygienou (napt. zékaz omyvani potravin v nddo-
bach, kde se omyva télo, zékaz konzumace jidla
pfipraveného nezndamou osobou), nebo s Zivotnim
cyklem ¢i stavem (porod, smrt, osoba neromského
plvodu). Porusenim téchto zakaz( se jedinec stava
necistym a pred reintegraci zpét do spole¢nosti
musf absolvovat rizné ocistné ritudly. DlleZité pro
spravné pochopeni konceptu marime je fakt, ze
je ,nakazlivy"-tj. kontakt s necistym méa znecistujici
efekt a Romové se pred nim chrani a snaZi se jej
vyvarovat. Pfi pobytu v Podlom{ (vdechna viastni
izemépisnd jména byla zménéna pro zachovani
anonymity — poznamka I. K) se mi dostalo nasledu-
jictho doporucent:, Od Terezky, Hangosky a Ldjosky si
jidlo neber, oni jedi psy, to jsou marime rodiny.”

Piedstavy Romii o propojeni
konceptii romipen a marime
s bolesti, nemoci a smrti

Z vyse uvedeného vyctu je patrné, jak ome-
zujici jsou tato nafizeni v bézném kazdodennim
Zivoté modernf spole¢nosti a nutno dodat, ze
fada z nich byla v prabéhu ¢asu Romy modifiko-
vana. Navzdory tomu celd fada — prevazné téch
nafizent, kterd jsou bezprostiedné spojena s télem
a télesnosti zen — pretrvava dodnes (odhalovéni
pred cizim muzem, ritudly spojené s porodem,
téhotenstvim a smrti, nedoporuceni pfijimanf
jidla od cizf osoby/Zeny atd). Romské Zeny se stydi
pti kontaktu s Iékafi-muzi-gadZi, vétsina nemoc-
ni¢niho pradla je jim piilis kratkd a odhaluje jejich
télo, jidlo je pfipravované nezndmou osobou,
nemaji kontrolu nad tim, kde a jak probiha hy-
giena. Prolomeni téchto tabu je v kosmologii
Romd vZdy trestano a dodnes je Uzce spojovano
napr. s pficinami vdzného onemocnéni. Nemoc
je chdpdna jako trest za provinéni proti pravidlim.
Jedné z mych respondentek, Diané, lékafi dia-
gnostikovali rakovinu. Lidé z vesnice si vysvétlili
jeji onemocnéni nasledovneé: , Jeji manzel miluje
sex anutf ji k nému i kdyZ je marime (kdyZ men-
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struuje — pozndmka 1.K). To se nesmi délat. Proto
jeted'nemocnd” (Elsa). Nebo jiné vysvétlent: ,Ema,
Jjeji nejmladsi; neni od jejiho manZela. On byl tehdy
ve vézeni, kdyz se Ema narodila. Ona je Jankova.
Ta nemoc na nipadla jako trest za jeji nevéru, je ma-
rime” (Olga). Z perspektivy odlisné kulturnflogiky
je pficina nemoci vysvétlena prolomenim tabu,
trest za nevhodné chovdni. DlleZité je zdlraznit,
Ze se nejednd o nepochopeni medicinského mo-
delu. Informétofi védéli, jak se rakovina projevuje,
k ¢emu vede a jak ji vétsinova spole¢nost 1é¢i.
DuleZit&jsi pro né vsak byla kulturné relevantni
identifikace pficiny, stanovit, pro¢ se nemoc ob-
jevila u této Zeny. To proto, Ze odstranénim pfici-
ny — je-lito mozné — mdze v rdmci této kulturnf
logiky dojit i k pfipadnému odstranéni nemoci.
Nemoc je stav, ktery je provazen bolesti,
a jako takovy je vniman coby pfedpokoj smr-
ti. Smrt, jak jiz bylo uvedeno vyse, pfedstavuje
findlni a neménny stav ztraty romstvi (romi-
pen) a trvajici stav znecisténi (marime) v podo-
bé posmrtné podoby ducha (mulo). Vychéazi
z ontologického predpokladu, ze smrt je ne-
odvratny a findIni stav, se kterym mizf jediny
akceptovatelny zpUsob Zivota — Zivot podle
pravidel romipen. Primarni snahou romského
pacienta je bolest co nejrychleji odstranit, coz
zpUsobuje napf. nadmeérné uzivani analgetik,
vcetné jejich nevhodného podévani (napt. dé-
tem), nebo nadmérné vyhledavani sluzeb prvni
pomoci namisto bézného praktického lékare.
Nasledné doléceni ¢i prevence — vidéno o¢ima
majority — je témér miziva. Vysvétleni nalezne-
me opét v pojeti nemoci: je-li nemoc vnimana
jako prolomenti tabu ¢i odvracent stéstény, (coz
se nejcastéji déje proto, Ze se uvnitl komunity
vytvoff i pfetrvavé spolecenské, osobni ¢i jiné
vztahové napéti), spocivaji jeji pficiny jinde nez
ve vlastnim téle. Primdrni snahou nemocnych,
poté co odvrati okamzitou bolest, je tedy toto
napéti zmirnit a tim si $tésténu znovu naklonit.
V&, ze to nasledné vede i k uzdraven( vlastniho
téla. Proto z podstaty této kulturni logiky po-
tfebuje nemocny Rom ¢i Romka nikoliv leZet
v posteli, ale sitovat, vyjedndvat, komunikovat
s blizkymi, identifikovat pdvodce nerovnovahy
uvnitf komunity a ndsledné socidIni rovnovéhu
nastolit. Nemuze-li toto vykondvat nemocny
sam, funguje jako prostfednik jeho blizka rodina.
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Kvalita zivota pohledem
Romu a diisledky pro vétsinovy
zdravotnicky systém

Pokud je z néjakého ddvodu stav znecisténi
neodvratny, pfedpokldda se, Ze i nemoc bude
trvald a fatalni. V tom pfipadé se nemocny snazi
Zit co nejdéle v prostredi, které mu umoznuje Zit
a citit se jako Rom, s jakkoliv ritudIné nizkym sta-
tutem. To byl pfipad i vyse zmiriované Diany. Jeji
marime status byl trvaly, zhmotnény v neman-
Zelském ditéti a zpecetény naslednym rozvo-
dem. Neocekavala uzdraveni ani zlepsenf svého
stavu:, Nechci byt v nemocnici. Na co mi to je, kdyz
budu Zit o pul roku dyl, kdyZ tam budu sama, bez
rodiny. Ja bych to stejné nedoZila. Jd bych se driv
zbldznila. Tak mé to vyjde nastejno” (Diana).

Vedle plvodniho a pravodniho marime
stavu, kterym je vazna nemoc provazena, branf
tento stav, respektive jeho bézné zdravotnické
zachdazeni, jedinému zpUsobu Zivota, ktery ma
v romské ontologii moznost nemoc odstranit ¢i
alespon umoznit danému ¢loveéku prozit plny
Zivot az do konce. Brani Romovi péstovat jeho
romipen. Pacient v nemocnici nemUze byt se
svymi blizkymi a Zit podle svych tradic, nemUze
jist své jidlo, utvafet a upeviovat vztahy se svym
okolim, rozhodovat o sobé a o jinych podle
vlastnich pravidel. Z pohledu romské kosmo-
logie se tak jesté za svého Zivota vzdava vieho,
co utvarf jeho romstvi. Rom, ktery neZije jako
Rom, jakoby neZil. Snad proto prehliZi prevendi,
nedodrzuje stanovenou lé¢bu ani doporucené
rehabilitace, pokud tyto jakymkoliv zptsobem
zasahuji nebo omezuji jeho bézny kazdodenni
Zivot. Nemoc provézend nezmirnitelnou bo-
lesti totiz pfedznamenava blizici se smrt, ktera
signalizuje bliZici se konec vlastnf existence,
vztah( a identity. Védomf bliZziciho se konce
tak stimuluje — spide neZ potiebu prodluZovani
Zivota za cenu uzavirani se mimo svou komunitu
do nemocnic a Ustavl — snahu Zit a prozit Zivot
jedinym vhodnym zp@sobem, tim romskym.

Jakkoliv je vzajemné setkdvani Rom( a majo-
rity na poli medicinském pro obé strany kulturné,
komunikacné i lidsky ndro¢né, nenfrovnocenné.
Moc, politika i svétondzor stoji na strané zdravot-
niho personaluy, jejichz perspektiva predstavuje
normu a akulturacni vzor. Dlouholetd rezistence
Rom vii¢i této perspektive, kterd nenf zaloZend

na neznalosti pficiny a nasledku nemoci, nybrz
na odmitnuti vétSinové ontologické pfedstavy
spojené s podstatou Zivota a smrti, pfedstavuje
vyzvu, kterd by neméla byt odmiténa jako zpa-
te¢nicka. Otevird totiz nové nazirdni na kategorie,
vyznamné pro spole¢nost jako celek, jakymijsou
kvalita Zivota, ¢i dobré umiran.
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