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Abstract: In the summer of 2016, black, disabled, and gay 14-year-old Jerika
Bolen announced her decision to die. The public conversation surrounding
Bolen’s decision, launched through a series of newspaper articles announcing
a ‘last dance” prom, offers a case-study through which to explore how pain
frustrates an analysis of the biopolitical formations that shape both right-to-
die discussions and decisions. In doing so, this article offers two interven-
tions. It reveals how dominant views of pain and disability shape and limit
how we make sense of Jerika’s life and death. It also highlights the analytical
leverage that this critical approach offers by reading Bolen’s death as a form of
what critical theorist Lauren Berlant calls ‘slow death’ or the gradual wearing
out of populations. In this way, I extend conversations within critical theory
that seek to trace the slower and more sustained impacts of structural oppres-
sion. In looking at the convergence of the biopolitics and necropolitics of dis-
ability, race, class, gender, and sexuality, I suggest Bolen’s death and the ‘last
dance’ that launched an international public conversation about it function as
a celebration of slow death facilitated, in part, by dominant views of pain and
disability.
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Uvod

V 1été roku 2016 ozndmila ¢trnéctiletd cernd postizend lesba Jerika Bolen své roz-
hodnuti zemfit. Jerika Bolen byla vozickarka a pouzivala Zivotné dtilezité dychaci
pomdticky. Jeji diagnéza nebyla bezprostfedné smrtelnd — lidé s timto postizenim
mohou zit dlouho do dospélosti —, pfesto se rozhodla pfestat pouzivat dychaci
pomiicky s védomim toho, Ze zemfe. Zajem lokélnich i celostatnich periodik, kte-
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rd informovala o jejim pfibéhu, se soustfedil na nasledujici témata: jeji , postiZze-
ni”, blizici se smrt a nesnesitelnou bolest, kterou trpéla.

Pribéh Jeriky Bolen si ziskal celostatni pozornost, kdyZz novina¥ z lokdlnich
wisconsinskych novin Post Crescent informoval o jejich pldnech ukoncit Zivot po
plese, ktery mél pfipominat zavérec¢né skolni baly, a po ,, poslednim tanci” [Collar
2016a]. Casopis Cosmopolitan napsal, Ze ,zprava o této akci se rychle rozsitila”
[Murray 2016], coz ukazuje, jak velké pozornosti se pfibéhu Jeriky Bolen dostalo.
V jiném ¢lanku se psalo o tom, Ze ,ve velkém séle spolecenského domu Grand
Meridian v Appletonu se 22. ¢ervence seslo vice jak tisic jejich pfiznivcit. Na mis-
té byla i policejni eskorta a akci navstivila i jedna z oblibenych celebrit Jeriky
Bolen — hudebni hvézda z YouTube Richie Giese.” [Collar 2016b] Tento ¢lanek
li¢t ,,akci” jako téméf idylickou oslavu Zivota s tancem, pfateli, rodinou i cizimi
lidmi, jez k ticasti na ni p¥iméla ,,odvaha” a , inspirativni” Zivot a pfedevsim ,,in-
spirativni” smrt Jeriky Bolen. Casopis Cosmopolitan dokonce zatadil Jeriku a jeji
matku Jen Bolen do Zebticku ,nejvice fascinujicich lidi na internetu roku 2016”
[Murray 2016]. Tato fascinace z velké ¢asti odrazi slavnostni tictu k rozhodnuti
Jeriky Bolen zemfit. Néktefi lidé ovSem, a to véetné mnoha aktivist(i a aktivistek
s postizenim, vyjadfovali své znepokojeni jak nad jeji volbou, tak pfedevsim nad
okolnostmi této volby. Napéti mezi témito dvéma postoji se pfeneslo do tisku
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a do diskusi o ,, postizeni”, pravu na smrt, volbé a utrpeni.

V tomto textu nabizim vyklad zasadni role, kterou hraje bolest ve vefejné
diskusi o Zivoté a smrti Jeriky Bolen, abych tak ilustrovala, jak diileZité je rozvijet
kritickou debatu nad témito tématy a zaroven jak klicové je diskuse o pravu na
smrt, ,dobré smrti” ¢i asistované sebevrazdé zasazovat do $irsich spolecenskych
kontextti. Ilustruji zde, jak jsou podobné diskuse rdmovany dominantnimi a di-
chotomickymi zptsoby chdpani bolesti (bolest je chdpdna bud jako nutné Zivot
znicujici, nebo jako zvladnutelnd se spravnou léébou). Ti, ktefi podporovali roz-
hodnuti Jeriky Bolen zemfit, i ti, ktef{ jeji rozhodnuti zpochybriovali, budovali
svou argumentaci tak, Ze v jejim stfedu vzdy stéla bolest. To omezilo diskusi ty-
kajici se zivota a smrti na otazky bolesti, utrpenf a dlevy zptisobem, ktery odvé-
dél pozornost od strukturdlnich podminek, jeZ urcovaly Zivot Jeriky Bolen i jeji
rozhodnuti zemfit.

Pripady, které se tykaji prava na smrt, se jiz nékolik desitek let pravidelné
dostédvaji na prvni stranky médii. Mnoho takovych ptipadii bylo zaznamenano
ve Spojenych statech na konci osmdesatych a na zac¢atku devadesatych let. P¥ipad
Jeriky Bolen vnasi do téchto diskusi odlisSny moment, ¢astecné diky rozsifeni soci-
alnich siti, které zndsobily dosah jejiho pfibéhu a zaroven nabidly lidem prostte-
dek, jak reagovat a komentovat jeji rozhodnuti. Nicméné fakt, Ze Jerika Bolen byla
afroamerickd lesbicka ¢trndctiletd divka s postizenim, odlisuje jeji smrt od silné
medializovanych pfipadt z osmdesétych a devadesatych let i od neddvné, vyso-
ce sledované smrti Brittany Maynard, bélosky, kterd zemfela v roce 2014 ve véku
30 let asistovanou sebevraZzdou poté, co ji byla diagnostikovana nevylécitelna ra-
kovina mozku. Navzdory témto rozdilim odrazi prezentace a diskuse o pfipadu
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eri olen Sirsi kulturni narativy o ,,postizeni”, asistované sebevrazdé a volbé.
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V této pripadové studii analyzuji diskuse, které hodnoti rozhodnuti Jeriky
Bolen, a zkoumdam, jak diskurz bolesti ovliviiuje analyzu biopolitickych forma-
ci, které utvéreji diskuse a rozhodnuti tykajici se prava na smrt. Tento text pak
nabizi dvé linie kritické intervence. Za prvé odhaluje, jak dominantni diskurzy
o bolesti, ,postiZeni” a ne/zptsobilosti (a jejich vzdjemné podminéni) urcuji
a omezuji naSe chapani zivota a pfedevsim smrti Jeriky Bolen. Za druhé ilustru-
je analyticky p¥inos pristupu, ktery chdpe smrt Jeriky Bolen jako druh toho, co
Lauren Berlant [2011] nazyva ,, pomalou smrti” (slow death) neboli postupnym
vycerpd(va)nim skupin obyvatelstva. Timto navazuji na diskuse v rdmci kritické
teorie, které se snazi vysledovat a pojmenovat pomalejsi a trvalejsi dopady struk-
turdlniho Gtlaku, a dale je rozvijim. Zkoumani konvergence biopolitiky a nekro-
politiky , postiZzeni”, rasy, tfidy, genderu a sexuality mé pfivadi k tvrzeni, Ze smrt
Jeriky Bolen a jeji ,,posledni tanec”, jenz inicioval mezindrodni vefejnou diskusi
na toto téma, jsou oslavou ,pomalé smrti”, kterou ¢aste¢né umoznuji dominant-
ni diskurzy bolesti a ,,postizeni”. Dopliuji tim také diskuse na téma asistované
sebevrazdy a prdva na smrt, pfi¢emz upfednostiiuji strukturdlni analyzu pfed
otdzkami osobni volby a individudlnich prav.

Mym archivem jsou zde medialni zpravy, novinové ¢lanky a texty vzniklé
v ramci komunity lidi s postizenim, které se vénovaly ptibéhu Jeriky Bolen. Texty
analyzuji za pomoci analytického apardtu oboru disability studies. Pfi hledani
textd jsem vyuzila databazi LexisNexis a hesla ,Jerika” a , Bolen”. Vysledkem
vyhledédvani bylo 72 odkazt. Poté, co jsem eliminovala vzdjemné na sebe odka-
zujici ¢lanky a texty kratsi nez 100 slov, zbylo 26 ¢lankf, které jsem zahrnula do
analyzy. Jejich ¢asovy zédbér je od roku 2016, kdy vznikly prvni texty, do roku
2017, kdy se v mistnich novindch objevil ¢lanek k prvnimu vyroc¢i smrti Jeriky
Bolen [Safran 2017]. Nejvice se tématu vénoval mistni tisk — Post Crescent a jeho
matef'ské noviny USA Today. Dal$imi informac¢nimi zdroji pak byly Washington
Post, CNN, Time, Cosmopolitan a Fox News. Odkazy nebo ¢lanky o p¥ipadu Jeriky
Bolen se objevily i v zahrani¢nim tisku v Kanadg, Irsku a ve Velké Britdnii. Post
Crescent také v sekci dopisy redakci zvefejnil nékolik dopisti, které Jerice Bolen
psali lidé v reakci na uvefejnéné ¢lanky. Tyto reakce pfisly z celého svéta [, Letters
from around...” 2016]. I tento material zahrnuji do analyzy.

Dale jsem vybrala selektivni vzorek publikaci a webovych stranek komuni-
ty lidi s postiZenim: ¢asopis vénovany vozic¢kaitm New Mobility, web organizace
se Sirokou zakladnou vénujici se pravim lidi s postizenim, kterd vystupuje pro-
ti asistovanym sebevrazddm, Not Dead Yet [Not Dead Yet, n.d.] a The Mighty —
,online komunitu vénujici se zdravi, kterd vznikla s cilem podporovat a vzajem-
né propojovat osoby, které se potykaji se zdravotnimi problémy a s postiZenim”
[,Who We Are”, n.d.]. Na téchto webovych strankdch byla publikovana interview
a prohldseni pfednich aktivistd a aktivistek s postizenim, kte¥i se k pfipadu vy-
jadfovali.

Tyto materidly analyzuji pomoci analytického aparatu disability studies,
ktery pfistupuje k vtélené jinakosti a ne/zptisobilosti ,jako ke zptisobu analyzy,
a nikoliv jako k pfedmétu studia” [Minich 2016]. Védci a védkyné zabyvajici se
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disability studies odlisuji sviij pfistup od lékaiskych a rehabilita¢nich p¥istupt
k jinakosti tim, Ze se ve své analyze soustfeduji na struktury a systémy, které
hendikepuji a ¢inf nezptisobilymi, a nikoliv na diagnostikovani a 1é¢bu [Jarmen,
Kafer 2014; Linton 1998; Thomas 2004]. Disability studies uznévaji zdravotni,
lékatské a rehabilitacni potteby lidi s rdznymi druhy postiZeni, ovSéem zéroveri
upozornuji, Ze mnohem vétsi dopad na Zivoty lidi s postiZenim maji systémy
utlaku, a proto je potieba intervenovat pfedevsim viic¢i nim [Charlton 2000; Davis
1995; Mitchell, Snyder 2015].

Tento esej se vénuje diskusi o rozhodnuti Jeriky Bolen nikoliv s cilem po-
chopit lidi s postizenim ¢i bolest, kterou zaziva ,,postizené” télo, ale s cilem kritic-
ky analyzovat, jak chdpdni bolesti ovlivnilo vefejnou diskusi o smrti Jeriky Bolen.
K tomu vyuzivdm poznatky disability studies a praci, které se vénovaly bolesti,
asistované sebevrazdé, eutandzii a postuptim, politikam a rétorice tykajici se pra-
va na smrt, s cilem kontextualizovat roli, kterou struktury ableismu — systema-
tického ttlaku lidi s nenormativni télesnosti a/¢i intelektem — hraji ve formovani
pohledt na pfipady tykajici se prava na smrt, jako je pfipad Jeriky Bolen.

Vlastni hlas Jeriky Bolen tak v mé analyze nehraje dominantni roli, ¢astec-
né proto, Ze nehraje dominantni roli ani v samotnych textech z tisku, kterym se
zde vénuji. Nechci déle pfispivat k opomijeni jejtho hlasu, nicméné tento text
se soustfedi na biopolitiku , postiZeni”, bolesti a prdva na smrt, které se objevuji
ve vefejné diskusi. A konec¢né, ackoliv diskuse o pravu na smrt se v rtiznych kul-
turnich a politickych kontextech vyvijeji riizné, ¢asto pravé povédomi o specific-
kém kontextu v téchto diskusich chybi. Otazky, které si zde kladu, nabizeji analy-
zu zasazenou do konkrétniho historického kontextu mista a prostoru, a snazi se
tak napravit tento zdsadni nedostatek diskusi o prdvu na smrt.

Disability studies, bolest a pravo na smrt

Disability studies jako obor, ktery se zabyva spolecenskymi konstrukty ne/zpti-
sobilosti a , postizeni”, zmapovala dopady, jaké socidlni postoje k jinakosti majf
na zivoty lidi s postiZzenim i na jejich smrt [Gill 2004; Longmore1994; Reynolds
2017]. Pfedstava, Ze nenormativni télesnost a , postizeni” maji nevyhnutelné za
néasledek sniZenou kvalitu Zivota, vede k pfesvédceni, Ze lidé s jinymi tély, men-
talnimi schopnostmi ¢i neurologickym nastavenim na tom budou lépe, kdyz bu-
dou mrtvi [Dolmage 2013; Reynolds 2017]. Toto pfesvédceni pak dale ovliviiuje
socialni vniméni i podporu asistovanych sebevrazd a rozhodnuti tykajicich se
prava na smrt (a s tim spojenych politickych iniciativ). Nejnovéjsi trendy socidlni
a kritické teorie se zabyvaji otdzkami fizeni a spravy Zivota a smrti [Berlant 2011;
Cacho 2012; Mbembe 2003; Rose 2006], ackoliv se nutné nevénuji pfimo diskusim
o pravu na smrt. Disability studies se nicméné snazi zkoumat tyto biopolitické
a nekropolitické formace ve vztahu ke specifikiim vtélené a mentalni jinakosti
a ,postizeni” [Erevelles 2011; Laurie 2014; Mitchell, Snyder 2015; Puar 2017; Shild-
rick 2015a; Tremain 2005]. Nirmalla Erevelles [2011] a Emma Whyte Laurie [2014]
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na prikladu ukazatele DALY (Disability Adjusted Life Years, ,ztracend léta Zivota
v diisledku nemoci”) Svétové zdravotnické organizace ilustruji hluboce zakofené-
nou praxi viniméani Zivota lidi s postiZenim jako méné hodnotného, nez je Zivot lidi
s normativnimi tély a intelektem. Jak upozoriiuje feministickd filozofka vénujici
se disability studies Margrit Shildrick [2008], tento fakt vede k silné opozici vici
asistovanym sebevrazddm a eutandzii v rdmci disability studies i v ramci politicky
aktivnich skupin lidi s postizenim. Shildrick sama komplikuje tento domnély kon-
senzus a tvrdi, Ze ona sama neni proti asistovanym sebevrazddm jako specifické
praxi zakonceni Zivota [viz také Shildrick 2019]. Upozortiuje ovsem, Ze ,neolibe-
rdlni mantra normativu individualizované odpovédnosti (self-responsibilisation)
se velmi dobfe hodi k prosazovani smrti jako jedné z dal$ich zkuSenosti, v ramci
niZ bychom méli vyuzit nase schopnosti osobniho rozvoje” [Shildrick 2015b: 156].
Kontext a podminky, za kterych se odehréavaji asistované sebevrazdy, maji tedy
vliv na moZznosti volby a komplikujf jakoukoli diskusi tykajici se , prava” na smrt.
Obdobné pak Katefina Koldfovd, kterd se taktéz vénuje feministickym disability
studies, upozoriiuje na pottebu kritického zkoumani toho, jak ekonomicka racio-
nalita ovliviiuje pohledy na ,volbu” a koncepty , dobré smrti”/, dobrého zivota”
[Kolafova 2015: 406, 407]. I kdyZz kontexty, za kterych se odehrédvaji asistované se-
bevraidy, nelze oddélit od politickych diskusi ,, pro” asistované sebevrazdy nebo
,proti” nim, které tyto kontexty samoziejmeé také utvarejl, nerozlisuji zde mezi
diskusemi o etice asistované sebevrazdy a o pravu na smrt. " Misto toho prlstupu]1
k diskusi kolem smrti Jeriky Bolen jako k reflexi role, kterou v biopolitice ne/zpt-
sobilosti hraje bolest.

Teoretik disability studies Tobin Siebers [2010] tvrdi, Ze spole¢nost téméf
univerzalné chédpe bolest jako negativni télesnou zkuSenost. Upozorniuje na
sdileny predpoklad, Ze ,postizené” télo trpi, a to bez ohledu na p¥itomnost ¢i
nepfitomnost bolesti. Siebers tvrdi, Ze , pro vétsinu lidi je bolest zdrojem désu
a urazkou lidstvi. Pro ¢lovéka neni nic désivéjsiho, nez pfedstava Zivota plného
budouciho utrpeni” [2010: 183]. Strach z bolesti pak ovliviiuje vhimani asistova-
nych sebevrazd a diskuse o pradvu na smrt, zvlasté u lidi s postizenim [Garland-
-Thomson 2004; Gill 2004; Longmore 1994; Reynolds 2017]. Zaroven aZ v posledni
dobé zacala véda pohliZet na bolest nikoliv jen jako na biomedicinsky problém,
ale také jako na kulturné [Morris 1991], historicky [Bourke 2014; Moscoso 2012;
Rey 1995; Wailoo 2001], politicky [Wailoo 2014] a socidlné [Bendelow 2006; Hol-
loway, Sofaer-Bennett, Walker 2007; Johansson et al. 1999] zakotvenou zkusenost
ajev. Navzdory nejnovéjsim prac1m stéle pfevldadd vnimani bolesti jako problému
vyluéné téla ¢i mysli, a to zejména v dominantnim kulturnim diskurzu v USA.
Bolest je navic ¢asto uvddéna jako hlavni argument pro podporu asistovanych
sebevrazd [Mak, Elwyn, Finlay 2003; Mishara, Weisstub 2013; Sulmasy et al. 2018;
Editorial Office 2015; van Baarsen 2008], oviem jen mdlo pozornosti je vénovano

! Diskuse v rdmci disability studies na téma etiky asistované sebevrazdy viz Gill [2004],
Shildrick [2015b, 2008].
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kritické analyze specifické role, jakou chdpdni bolesti hraje v ramci této argumen-
tace pravé proto, Ze bolest je ¢asto vnimana jako nezpochybnitelny a objektivni
diivod toho, proc¢ si ¢lovék pieje zemfit. Struéné feceno, vztahu mezi chapanim
bolesti, , postizenim” a diskusi o pravu na smrt bylo vénovano méné odborné
pozornosti, nez kolik vyZzaduje jejich vzdjemné provdzand povaha.

Diagnéza, prognéza a tragédie

Clanky v tisku zabyvajici se pfipadem Jeriky Bolen zdtiraziiuji dudlni dynamiku
patologie a tragédie, kterd je typickd pro zobrazeni , postiZeni”. Jak poznamenava
Jay Dolmage [2013], ktery se zabyva disability studies a rétorikou, pfi formovani
pribéhti o ,,postizeni” hraji hlavni roli medikalizace, tragédie a smrt. To ilustruje

i ndsledujici text z Washington Post, ktery uvadi:

Jerika Bolen trpi spindIni svalovou atrofii II. typu, coz je nevylécitelnd nemoc, pii
niz vétSina pacientt umird v obdobi adolescence. Pied smrti trpi pacienti velkymi
bolestmi. Jerika ma nyni bolesti a 12 hodin denné musi byt napojena na dychaci
pfistroj. Nékolik mésicti po svych 14. narozeninach se Jerika rozhodla, Ze je nacase
dychaci piistroj odpojit, Ze je nacase zemfit. [Premack 2016]

Tento ¢lanek, stejné jako mnoho dalsich, které se zabyvaly pfibéhem Jeriky
Bolen, pouzivd v tivodu jazyk zdravotni diagndzy, ktery zdtiraziuje patologic-
nost télesnosti Jeriky Bolen. Vztah mezi patologii a tragédii v rdmci kruhové logi-
ky potvrzuje tragic¢nost jeji diagnézy. Bolest pak déle umociiuje tragickou povahu
,postizeni” a zaroven plni roli narativni zkratky, kterd vede k tomu, Ze smrt je
chédpana jako vysvobozeni od bolesti. Citovany ¢lanek napiiklad vytvari narativ,
ktery zdliraziiuje nezpochybnitelné jistoty: ,postiZeni” jisté vede ke smrti a této
smurti jisté pfedchdzi , velké bolesti”. V takové konstrukci je bolest chapana niko-
liv jen jako pfitomnd, ale také jako trvald a prognosticka.

Bolest ma v téchto textech vysvétlujici funkci a pfipravuje ptidu pro Bole-
ninu smrt, kterd je nejen racionalnim, ale také nevyhnutelnym rozhodnutim. Po-
dobné Konstantinides pfibliZuje pfibéh diagnézy Jeriky Bolen, jeji , beztitésnou”
prognézu, ,,30 operaci”, které prodélala, a poznamenavd, ze , divka podstoupi-
la operaci ke zpevnéni obratlti, ale trpi stle vétsimi bolestmi” [Konstantinides
2016]. Tato trajektorie netispésné 1écby lici rozhodnuti ]erlky Bolen zemfit jako je-
dinou moZnou volbu. Podle této loglky je jeji rozhodnuti nejenom nevyhnutelne
ale navic se jednd o hrdinsky ¢in. ? Podobné novinék Jim Collar, kdyz pise o smrti
Jeriky Bolen, uvadyi, Ze , Jerika realizovala své rozhodnuti, nastoupila do hospicu,

2 Mnoho lidi, ktefi psali Jerice Bolen dopisy, o ni hovotilo jako o state¢né divce a zdroji
inspirace, coz je dalsi prevladajici a stereotypizujici diskurz ne/zptsobilosti a ,, postiZeni”
[, Letters from around...” 2016].
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aby ukoncila ndro¢ny celoZivotni boj se spindlni svalovou atrofif II. typu, coz je
nevylécitelné progresivni onemocnéni, které nicilo jeji télo a ptsobilo ji neusté-
1é bolesti” [Collar 2016b]. Collar pfedklada diagnézu Jeriky Bolen a zdtraznuje
nejen jeji pretrvavajici bolesti, ale také odkazuje na jeji budoucnost jako nevyhnu-
telné a stale intenzivnéji naplnénou bolesti.

Tento ramec se pak opird o epistemologii bolesti, ktera chdpe bolest rela-
tivné konzistentnimi, i kdyZ zdanlivé vzdjemné neslucitelnymi zptisoby. Bolest
je z definice chapdna jako nepffjemny pocit. Pfesto pfevladajici pohled na bolest
ve vztahu k , postiZzeni” rozsifuje tuto definici o pfedpoklad urcité tirovné ne-
pohodli nebo utrpeni, které nutné ¢ini Zlvot méné produktivnim/hodnotnym/
zadoucim/stojicim za to jej (do)zit atd.” PrestoZe teoretici a teoreticky pfedkla-
daji koncepty bolesti, které komplikuji medicinské pojeti stupiiti bolesti 0-10 (viz
napf. teoretizace totalni bolesti, kterou formulovala Yasmin Gunaratman [2012]
nebo diskuse Maiy Dolphine-Krute o nudné povaze bolesti [2015]), zevSeobec-
nujici pohledy na bolest stéle pretrvavaji, a to zejména v diskusich tykajicich se
debaty o pravu na smrt.

Racionélni a racionalizovana smrt

Carol Gill, kterd se vénuje bioetice, ve své studii o nékolika precedentnich a ost-
fe sledovanych americkych p¥ipadech dotykajicich se prdva na smrt shrnuje své
poznatky o pfedsudecné povaze téchto debat v tezi, Ze ,,zoufalstvi lidi s postiZe-
nim a trpicich nevylécitelnou nemoci, kteff Zaddaji o pomoc pfi umirani, se idaj-
né né¢im kvalitativné 1isi od sebevrazedného zoufalstvi jinych lidi” [Gill 2004:
178]. Gill zavadi termin ,raciondlni deprese” (rational depression), kterym popi-
suje pfedpoklddanou racionélnost touhy lidi s postiZzenim zemfit. Gill déle toto
presvédceni dava do souvislosti s pfedpokladem, Ze zoufalstvi z ,postiZzeni” je
zaroven normadlni i nezvratné [ibid.]. Pfesto ale Gill vysvétluje, Ze ,postizeni”

neznamend, Ze je zivot neudrzitelny, ale Ze spiSe to, jak se spole¢nost chové k li-
dem s postiZenim, podkopava jejich morélku a snizuje kvalitu jejich Zivota” [ibid.:
179]. Podobné historik a teoretik disability studies Paul Longmore ve své studii
vénované pfipadiim dotykajicim se prdva na smrt z osmdesatych let tvrdi, Ze
,jedinou skuteénou pomoci, kterou [lidem s postiZzenim] systém nabidl... byla
pomoc pii ukonceni Zivota” [Longmore 1991: 616]. Pfedpoklady o kvalité Zivota
lidi s postizenim stavi na tom, Ze strddani je raciondlni, neménné a ze vyplyva

z ,postizeni”, nikoliv ze systémt, struktur nebo okolnosti, které je mozné ménit.
Kritika asistované sebevrazdy je terénem, ktery védeckd komunita v ramci dis-

* Nékteré védecké prace se snazi analyzovat rozdil mezi bolesti a danou trovni stradani
tak, Ze rozlisuji mezi bolesti a utrpenim [Schleifer 2014]. Ackoliv v tomto textu nemam
prostor pIné se této otdzce vénovat, rdda bych na tomto misté poznamenala, Ze dominantni
diskurzy bolesti vétsinou toto rozliSeni neuplatiiuji.
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ability stuches a aktivisté a aktivistky ha]1c1 prava lidi s postlzerum velmi dobte
Zmapovah Presto diskuse tykajici se prava na smrt ztstdvajf i nadale dilezitym
a naléhavym tématem jako koneckoncti ukazuje i oslavné pfijeti rozhodnuti Jeri-
ky Bolen radéji zemfit.

Kolafova poukazuje na to, Ze hlavné v poslednim desetileti se argumenty
ve prospéch asistované smrti odvoldvaji na , kolaz neoliberdlnich humanistickych
princip — humadnnost, dtstojnost ve smrti, individualni svobodu, autonomii
a volbu” [Kolafova 2015: 400]. NemtiZeme proto ignorovat historické a socidlni
kontexty, v jejichz rdmci ma sice ptipad Jeriky Bolen spojitost s d¥ivejsimi disku-
semi o pravu na smrt, ovSsem zaroven se od nich také lisi. Koldfovéa tvrdi:

Mohli bychom se ptat nejen po tom, jak jsou p¥isliby volby vyuZity jako prostfedky
(sebe)vlady, ale stejné dulezité je ptat se, jakou ideologickou praci vykondva subjekt
s postiZzenim v legitimizaci téchto (vychovnych a regula¢nich) ,voleb”, aby byly sro-
zumitelné a snad i Zddouci v tomto konkrétnim historickém momentu tspornych
opatteni [a] biopolitické nejistoty. [Kolafova 2015: 403]

Kolatova zde objastiuje klicovou ideologickou funkci, kterou diskuse o pra-
vu na smrt hraji v $ir§im kontextu ztencujicich se zdrojti a pevné zakofenénych
diskurzti odpovédnosti, volby a samosprdvy. Analyza, kterou nabizi Kolafova,
podobné jako texty Paula Longmora a Carol Gill, ukazuje, Ze v téchto diskusich
nelze pokracovat, aniz bychom vzali v tivahu kontext, ktery je podmiriuje.

Ve svém textu vychdzim z téchto zékladnich praci, pficemZ hlavni dtraz
kladu na analyzu diskurzu bolesti, protoZze ten znemoziuje takové typy struk-
turalni kritiky, po nichz volaji Gill, Kolafova, Longmore i Shildrick. Diky pfe-
vladajicim zptsobtim chdpéni bolesti pak mohou existovat rtiznd presvédceni
o ,racionalni depresi”, o nichz piSe Gill. U lidi s postiZenim se ¢asto ptedpo-
klada, Ze trpi bolestmi, at uz bolest skutecné prozivaji, ¢i nikoliv [Siebers 2010].
Tyto pfedpoklady jsou pak dtivodem, proc¢ si spole¢nost spojuje ,, postizené” télo
s utrpenim a smrti. Filozof Joel Michael Reynolds ve svém rozboru toho, ¢emu
tikd ,ableistni konflace” (ableist conflation), tedy jevu, kdy dochazi ke sméSovani
,postizeni” s utrpenim a bolesti, tvrdi, Ze ,bolest je znakem toho, Ze jsme povi-
novani svétu az do okamziku smrti. Stejné jako je bolest znakem, ktery odhaluje
hloubku a charakter pomfijivosti byt ve svéte, je bolest také nejzakladnéj$im zna-
kem smrtelnosti” [Reynolds 2017: 156]. Chédpani bolesti jako znaku smrtelnosti
znamend, Ze rozhodnuti lid{ s postiZenim zemfit je chdpano jako ¢in, jimz pftiji-
maji nevyhnutelné. Tento vyznamovy pfekryv mezi ,postizenim”, bolesti a smrti
podminuje to, jak komentéte chapou a reaguji na rozhodnuti Jeriky Bolen.

* Shrnuti a problematizace této kritiky viz Shildrick [2008].
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,Existuje lepsi 1é¢ba bolesti”

Jak si pfibéh Jeriky Bolen ziskdval pozornost celého ndroda, zacaly také pfichazet
reakce lidi z celého svéta. Tyto reakce mély dvé pfedvidatelné polohy. Jeden no-
vinaf to shrnul takto: ,Jeri¢inu rozhodnuti se dostalo pozornosti celého ndroda
i obrovské podpory od ptiznivcii z celého svéta. Jeji pfibéh ovSem také vyvolal hnév
skupin hdjicich prdva lidi s postiZenim, které se snazily zasdhnout do Jeri¢ina rozhod-
nuti ukoncit 1é¢bu.” [Safran 2017; zvyraznéni autorka] Safran, autor tohoto vyro-
ku, stavi do kontrastu postoj dominantni skupiny, kterd rozhodnuti Jeriky Bolen
podporovala, a mensi skupiny ,rozhnévanych” aktivistd a aktivistek, ktefi se
snazili ,zasahovat”. PiSe, Ze ¢tyfi organizace héjici prava lidi s postiZenim ucinily
spole¢né prohldseni, v némz vyzyvaly wisconsinskou vladni agenturu pro otéz-
ky déti a rodiny Department of Children and Families, aby vysettila rozhodnuti
Jeriky Bolen a zasahla do néj [ibid.]. Vyrazy jako ,zasahovani” vykresluji aktivity
organizaci héjicich prava lidi s postizenim jako pomylené a stavi je do protikladu
k ,podpote”, které se Jerice Bolen dostalo od ostatnich lidi.

Navzdory zdsadnim rozdilim mezi témito postoji hraje bolest klicovou roli
v argumentaci pfedloZené jak témi, kdo rozhodnuti Jeriky Bolen podporovali, tak
témi, ktefi jej chtéli zvratit. Komentéfe vefejnosti i novindiské texty zdtiraziiovaly
,strasnou” [Konstantinides, Quinn 2016], , nepolevujici” [Collar 2016¢] a ,nesne-
sitelnou” [Broverman 2016a] bolest Jeriky Bolen. Ti, kdo se snaZili ,zasahovat”
a zménit jeji rozhodnuti, se odvolavali na skutecnost, Ze Jerika Bolen si moznd
nedovede piedstavit, Ze ji ¢ekd budoucnost hodna ziti. Cinili tak ¢astené tim,
ze zpochybriovali kvalitu péce, které se ji dostdvalo, a pfedevsim pfiméfenost
1é¢by jeji bolesti a psali, Ze , existuje lepsi 1écba bolesti” [Broverman 2016b]. Emi-
ly Wolinsky, prezidentka organizace sdruZujici osoby s neuromuskuldrnim one-
mocnénim NMD United, konkrétné fekla: ,,Ona nenf nemocnd, neumird, ma jen
bolesti. Pomozte ji, ale nenechte ji zemf#it.” [Broverman 2016a] Podobné v reakci
na zpravy o tom, jaké 1é¢by bolesti se Jerice Bolen dostdvd, piSe Becky Gallin:
,Vzhledem k tomu, Ze ik, Ze nebere 1éky proti bolesti, pokud intenzita bolesti
nedosahne stupné 8 z 10, zda se zfejmé, Ze existuje lepsi zptsob 1écby.” [, Letters
on Jerika...” 2016] Gallin i Wolinsky tak vysvétluji touhu Jeriky Bolen zemfit jako
reakci zptisobenou pfitomnosti a vytrvalosti bolesti. Argumenty obou vychdzeji
z postoje, Ze ,existuje lepsi 1é¢ba bolesti”, a prislib moznosti 1é¢by stoji v zakladu
kritiky Bolenina rozhodnuti zemfit.

Bolest se tak stava centrdlnim argumentem obou stran diskuse o rozhodnuti
pro asistovanou sebevrazdu. AniZ bych chtéla zpochybriovat legitimitu otazek
po piiméfenosti péce, zajima meé, co centralni postaveni bolesti v ramci deba-
ty o Zivoté a smrti znamend — co se tak dostdva do centra pozornosti a co se
tak naopak zastird? Stavét argumentaci proti rozhodnuti Jeriky Bolen zemfit na
existenci mozné tlevy od bolesti stdle znamend, Ze pfi¢inna (nebo zdanliveé raci-
ondlni) souvislost mezi bolesti a touhou zemfit ztistdva nezpochybnitelnd. Proto
zde navazuji na Gill a rozvijim jeji kritiku ,,raciondlni deprese”, abych zdtiraznila
centralni roli, kterou bolest v této argumentaci hraje. Bolest je pfedklddédna jako
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néco, s ¢im jednoznacné nelze Zit, anebo néco, co je v kazdém ptipadé mozné
1écit a zvladnout s nalezitou péci. V logice této argumentace je jedinym rozdilem
mezi témi, kdo podporovali jeji rozhodnuti, a témi, kdo ho zpochybiiovali, moz-
né existence Gc¢innéjsi tlevy od bolesti. V ramci obou linii argumentace je bolest
stale chapana jako vyjimec¢nd a pfedevsim jako zkuSenost zbavena kontextu. Dis-
kuse se proto omezuje na otdzku tlevy od bolesti a/nebo raciondlni rozhodnuti

pretrvavajici bolest ukondit.

Co ale znamend argumentovat dostupnosti tlevy od bolesti na pozadi po-
litického, kulturniho a historického kontextu, kde se jak zkuSenost bolesti, tak
pfistup k dlevé od ni (ve vSech vyznamech, jak 1ze tilevu chapat) lisi v zavislosti
na spolecenském postaveni? Co tyto argumenty znamenaji v americkém kontex-
tu, kde neni 1écba bolesti (v 1ékafském a/nebo farmaceutickém smyslu) zdaleka
dostupnd kazdému? Co tyto argumenty znamenaji v dob€, kdy se rostouci obavy
vyvolané opidtovou krizi a pokusy ji fesit prolinaji s nerovnym ptistupem k 1écbé
na zdkladé rasy, tfidy, genderu, sexuality a véku? Jak tyto otazky znejistuji argu-
mentaci na obou strandch debaty?

Védci a védkyné z mnoha rtiznych oborti si ve své praci v§imaji téchto ne-
rovnost{ a snazi se nalézt odpovédi na dmrti zptisobend predavkovanim opiaty,
které by zpétné neposkozovaly osoby, jez jsou jiz tak v ramci amerického zdravot-
niho systému nejvice ohrozeny.’ Je véak nutné zabyvat se otdzkami tykajicimi se
pfipadu Jeriky Bolen (a dalsimi podobnymi p¥ipady) na dalsi trovni — na trov-
ni, kterd existuje vedle otdzek etiky (i kdyZ je s nimi provdzana) prdva na smrt
a/nebo nerovnosti v oblasti zdravotni péce. Je potfeba zménit chdpdni bolesti,
,postizeni” a jejich vzdjemného vztahu, abychom umoznili porozuméni zkuse-
nostem bolesti, které bude vychézet ze znalosti kontextu a situovanosti zkuse-
nosti bolesti.

Co naptiklad znamend, Ze Bolen, cernosska lesbicka teenagerka s postize-
nim, Zila ve mésté, které sociolog James Loewen [2005] pfimo oznacil za ,sun-
down town”, kde existovaly ¢tvrti, které systematicky zakazovaly Afroamerica-
ndm Zit uvnitf svych hranic, a oni do nich méli vstup jen jako pracovni sila a po
zdpadu slunce (angl. sundown) museli odejit? Jakou roli hraje dédictvi doktriny
o nadfazenosti bilé rasy (a s tim spojené strukturalni projevy) v Zivotni zkuse-
nosti Jeriky Bolen pro jeji schopnost pfedstavit si Zddouci budoucnost a kone¢né
pro jeji rozhodnuti zemf#it? A podobné, jak mohlo toto dédictvi ovlivnit pfevazné
oslavnou reakci na toto jeji rozhodnuti? Jakou roli sehrala pozornost soustfedénd

% V roce 2017 vyhlasilo Ministerstvo zdravotnictvi a socidlni pé¢e USA opidtovou krizi za
ohroZeni vefejného zdravi, a to po vice jak 10 letech, kdy rostl pocet tmrti zptisobenych
opidty, at uz témi, které jsou na predpis, tak i témi, které na piedpis nejsou, jako je napfi-
klad heroin a fentanyl [viz Affairs 2017]. Americké Centrum pro kontrolu nemoci CDC
informovalo, Ze v roce 2017 bylo pfedavkovani opidty nejcastéjsi pricinou umrti v USA
[CDC 2019]. Tato rozhodnuti vSak také znamenaji zasadni ztizeni pristupu k léktim proti
bolesti pro vSechny, ktefi je potfebuji.

650



Stati

na fakt, Ze matka Jeriky Bolen je pracujici samozivitelka, pfi formovani socidlnich
a kulturnich reakct, které zdtiraznovaly statecnost Jeriky Bolen a spolu s tim také
jeji touhu nebyt , bfemenem”, které tiZi jeji rodinu? Jak (téméf) naprosté opomije-
ni jeji sexuality v médiich piispélo k tomu, Ze se pozornost soustfedila na fyzické
utrpeni zptisoby, které znemoziiuji spojovat pfipad Jeriky Bolen s diskusemi ve-
denymi v USA o sebevrazdach v LGBT komunité?

Tyto otdzky zde pokladdm, abych ilustrovala omezeni diskurzu tykajictho
se smrti Jeriky Bolen a abych konkrétné zdtraznila roli, kterou hraje téma boles-
ti v omezovidni téchto diskusi. Abych byla jesté konkrétnéjsi, hegemonni chapani
bolesti a jejtho vztahu k , postiZzeni” umoziiuje v diskusich o smrti Jeriky Bolen
opomijet jeji rasu, tfidu, gender a sexualitu. Dominantni diskurzy, které pokladaji
bolest za neslucitelnou se Zivotem, posiluji racionalizaci jejiho ¢inu jako state¢né-
ho a v kone¢ném diisledku osobniho, soukromého rozhodnuti.

Bolest je centrdlnim tématem diskuse o prdvu na smrt obecné i konkrétné
v ptipadé Jeriky Bolen. OvSem soucasny diskurz bolesti nedostacuje k tomu, aby
mohla byt provedena takova analyza, kterd by umozZnila kldst naléhavé otazky
po systémovych faktorech, které cini Zivot vice (¢i méné€) bolestnym. Jiz dfive
jsem se, s odkazem na koncept cripistemologii, tj. alteritniho védéni o vtélené
jinakosti a ,,postizeni”, Merri Lisy Johnson a Roberta McRuera [2014], zasazovala
za cripistemologii bolesti, tedy budovéni znalosti o bolesti, které by ,sledovaly
diskurzivni systémy, jez vyvolavaji a strukturuji materialitu zkusenosti bolesti,
[znalosti, které by] umoznily télesnosti naplnénou [corporally infused] kulturni ana-
Iyzu bolesti... a situovaly by tyto zkuSenosti do $irsi kulturni politiky ableismu”
[Patsavas 2014: 203, zdtiraznéni v origindle], rasismu, sexismu, classismu a ho-
mofobie. Navrhuji takovy pfistup ke studiu bolesti, ktery uznava roli diskurzu
a jeho materidlnich dopadt nejen na to, jak poznavdme bolest, ale také na to,
jak ji zaZivdme. Tvrdim, Ze naruseni strikiné biomedicinského pohledu na bolest
umozni takovy typ strukturdlni a situované analyzy, ktera je nezbytna pro to,
abychom byli schopni polozit vyse uvedené otazky tykajici se pfipadd, jako je ten
Bolenin. Tyto otdzky pak umozni rozsahlejsi intervence a zmeény, diky nimz by
se Zivot s bolesti mohl stat 1épe predstavitelnym, moZnym a potencidlné i méné
bolestivym.

Odlisné predstavy o Zivoté a smrti Jeriky Bolen

Abych zde mohla ilustrovat, jaké moznosti nabizi takovy pfistup k bolesti, vratim
se zpét do mésta Appleton ve Wisconsinu. Jiz dfive jsem se zminila o tom, Ze
James Loewen popsal toto mésto jako sundown town. Jak vysvétluje, ,sundown
town je jakédkoliv oblast vymezena soudni pravomoci, kterd po desetileti branila
Afroameri¢anim nebo jinym skupindm, aby v nf Zili, a byla tak zdmérné ,isté
bila’” [Loewen 2006: 1]. Loewen déva tyto kroky do souvislosti se zakony Jima
Crowa — jedna se o soubor zdkonti, které prosazovaly rasovou segregaci v jed-
notlivych statech USA az do pfijeti zdkona o ob¢anskych pravech v roce 1965,
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coZ je federdlni zdkon zakazujici diskriminaci na zdkladé rasy. Loewen ovSem
poznamenavd, Ze dokonce jesté v sedmdesétych letech 20. stoleti mélo nékolik
sundown towns cedule na hranicich mésta, které varovaly Afroamericany, aby se
zde nezdrzovali po zdpadu slunce [ibid.]. Loewenova analyza nicméné ukazuje,
Ze systematické vylouceni Afroameri¢ant bylo vysledkem jak explicitnich, tak
implicitnich politik upravujicich hranice mést a ¢tvrti, které jsou jen jednim z p¥i-
kladti pfetrvavajictho charakteru rasové nerovnosti. Je zajimavé, Ze Loewen uvadi
,Cisté bilé” v uvozovkdch, , protoZze mnoho mést se jasné a explicitné definovalo
jako sundown towns, ale zdroven povolovalo na svém tizemi jednu afroamerickou
domaécnost jako vyjimku. ,Cisté bilé¢’ mésto tak mtize zahrnovat maly pocet Afro-
americanti i dalsi etnické mensiny.” [Ibid.: 4] Tyto postupy a politiky fungovaly
nejen za pomoci pfimého vyloudeni, ale také prostfednictvim udéleni ,povoleni”
nékterym Afroamericantim v rdmci vyjimky. ZkuSenost Jeriky Bolen jako mladé
Afroamericanky Zijici v Appletonu je nutné chapat také ve vztahu k tomuto kon-
textu. Silné reakce na jeji pfibéh a mnoZzstvi lidi, ktefi podle dostupnych zprav
navstivili ples na jeji pocest, by se mohly z urcitého hlediska zdat dokladem pfi-
jeti a integrace. Jak je ale zfejmé z kritiky rasismu ve Spojenych statech, inkluze
(nékterych lidf a v nékterych momentech) neneguje dopad systémového rasismu,
ale spise zakryva jeho dopady prostfednictvim symbolickych akci s omezenym
dopadem.

Lowen dévé sundown towns do souvislosti s Sirsimi naladami v zemi a sle-
duje také zptisoby, jakymi se tyto postoje projevuji v konkrétnich lokalitach, jako
je ., Appleton, Wisconsin (87 000 obyv. v r. 1970)” [ibid.]. I kdyZz demografické
slozeni mésta se od sedmdesatych let proménilo, mésto je i naddle pievazneé bilé.
Aktudlni data ze s¢itani lidu v USA ukazuji, Ze 85,9 % obyvatelstva Appletonu je
bilych, pficemz Afroameri¢ané tvoti 2,3 % populace [USCB, n.d.a]. Pro srovnani,
udaje za celé Spojené staty ukazuji, Ze Afroamericané tvoii 13,3 % celkového oby-
vatelstva Spojenych statti [USCB, n.d.b]. Slozeni mésta naznacuje, Ze Jerika Bolen
zila jako ¢ernosska divka ve vyrazné bilém meésté, coz nds nuti se ptét: jaky to
mohlo mit dopad nejen na jeji zkuSenost, ale také na jeji schopnost predstavit si
budoucnost, ve které by mohla dal zit?

V jednom ¢lanku mluvi Jerika Bolen o tlevé, kterou citila, kdyZ se rozhodla
ukoncit sviij Zivot. Riké: ,Uvédomila jsem si, Ze budu moct chodit a nebudu mit
uz zadné bolesti a nebudu muset zit tenhle strasné mizerny Zivot.” [Premack
2016] A pokracuje: ,,Budu s Bohem, budu volna.” [Ibid.] Uleva, kterou vyjadiuje,
ma sviij ptvod ve slibované budoucnosti, kdy nebude , postizend” a nebude mit
bolesti. Zatimco Bolen stavi tuto budoucnost proti soucasnému zivotu s bolesti,
kriticky aparat disability studies vyzyva k tomu, aby analyza brala v potaz roli,
kterou pfedstavovana (a obavand) budoucnost s ,, postiZenim” hraje v podminéni
pfitomnosti a tim také v podminéni soucasnych voleb [Kafer 2013: 2]. Intersekci-
onalni analyza dale vyZaduje, abychom zkoumali tyto varianty pfedstav budouc-
nosti na pozadi $irsiho kontextu, a vzali v potaz napfiklad roli, kterou mohla hrat
historie doktriny o nadfazenosti bilé rasy v Appletonu ve schopnosti Jeriky Bolen
predstavit si budoucnost.
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Otazky predstav o budoucnosti jsou také tstfedni pro LGBT kulturni dis-
kurzy, zejména v kontextu vyssi miry sebevrazd v této komunité [Hatchel et al.
2019]. Novy globalni projekt It Gets Better (Zlepsuje se to) je neziskovou organiza-
ci, kterd v reakci na sebevrazdy v LGBT komunité zachycuje p¥ibéhy, které maji
dolozit Ze, jak ndzev kampané napovidd, se zivot LGBT lidi zlepsuje. Cilem pro-
jektu je, aby si mladi gayové, lesby a bisexudlni a transgender lidé uméli pfedsta-
vit svou budoucnost. Poselstvi projektu je v pfikrém kontrastu k reakcim na p¥ani
Jeriky Bolen zemffit, jeZ se ve velké mife setkalo s oslavnou reakci. Ve svém vykla-
du kampané It Gets Better poznamendva predstavitelka kritické teorie Jasbir Puar,
ze ,velkd ¢ast vyznamu se ztrati, kdyZ je smrt oznacena za ,sebevrazdu mladé
gay osoby’” [Puar 2017: 1]. Puar kritizuje i to, Ze se kampan naléhavé soustfeduje
na vize bilé liberalni gay budoucnosti a posiluje tak neoliberalni procesy uschop-
néni a vycerpani [ibid.]. Puar a dalsi, ktefi se ke kampani kriticky vyjadfovali
na socialnich sitich, jasné upozormiuji na to, Ze pro mnohé LGBT lidi budoucnost
lepsi nebude. KdyZ budeme uvaZzovat o ptipadu Jeriky Bolen v dialogu s Puar,
muiiZeme dodat, Ze mnohé vyznamy se ztrati také, kdyz se smrt nenazve sebevraz-
dou. Pokud, jak tvrdi Puar, se kampan It Gets Better soustfeduje na (a mytologi-
zuje) ,sebevrazdy mladych, pfevazné bilych gay muza” [ibid.: 6-7], pak smrt (ale
i budoucnost) Jeriky Bolen jako ¢erné lesbické Zeny s postiZenim je v rdmci SirSich
debat o LGBT sebevrazddach, které kampan pfedstavuje a kodifikuje, nejen opo-
mijena, ale dokonce se stdvd nereprezentovatelnou a nesrozumitelnou. Intersekce
a soucinnost ,,postizeni”, rasy, genderu a bolesti nedovoluji imaginace lepsi (¢i ja-
kékoliv) budoucnosti pro Jeriku Bolen a zaroven znemoznuji pochopenti jeji smrti
ve vztahu k sebevrazdé. Ac¢koliv mi nutné nejde o to, abychom smrt Jeriky Bolen
chapali jako sebevrazdu, ptdm se, co ndim nemoznost jeji smrt takto pojmenovat
napovida o biopolitice rasy, ,,postizeni”, genderu a bolesti.

Slavnost pomalé smrti

Tim, Ze zde kladu vedle sebe smrt Jeriky Bolen, diskuse o LGBT sebevrazdach
a historii Appletonu jako sundown town, pfemyslim o jeji smrti skrze perspektivu
konceptu ,,pomalé smrti”. Berlant popisuje pomalou smrt jako ,situaci vycerpani
z reprodukce Zivota” [Berlant 2011: 100]. Navrhuje, abychom na umirani pohlizeli
jako na proces, ktery se bez ustani propléta s zitim a kdy je oboji (umirdni i Zitf)
podminéno prostfedim strukturntho a systémového ttlaku. Diskurzy postizeni
a bolesti majf vliv na to, Ze jak novinafskd, tak i ¢tendfska obec chdpou smrt Je-
riky Bolen jako nevyhnutelnou praveé koviili ztotoznéni bolesti a , postizeni”. Ne-
schopnost dat jeji touhu zemfit do souvislosti se suicidalitou nebo strukturdlnimi
podminkami, které utvarely jeji Zivot, ¢astecné vyplyva z toho, jakou temporalitu
umirdni pfisuzujeme ,postizeni”. Napfiklad pokud sebevrazdu chapeme jako
krizi a bolest a nenormativni télesnost jako jistou podobu umirani, pak je Boli-
ninu smrt jen téZko mozné chdpat jinak nez jako nevyhnutelnou a neoslavovat ji
jako racionalni volbu. Jednou z klicovych intervenci, které ¢ini jak Puar, tak Ber-
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lant, je zpochybnéni vyjimec¢nosti krize se zdimérem pfesmérovat nasi pozornost
k trvalejsim a ¢asto méné velkolepym (i kdyZ nikoliv méné zdvaznym) podobam
nésili, smrti a degradace. Puar [2017: 11] se napfiklad téZe, ,jaké druhy poma-
1é smrti zde mohly probihat, z nichz by sebevrazda mohla pfedstavovat tinik”.
Vyklad smrti Jeriky Bolen skrze perspektivu pomalé smrti nds nuti se ptat, jak
mohly nes¢etné podoby rasismu, homofobie, sexismu a ableismu ovlivnit touhu
zemfit a jak prispivaji ke konstruovani Boleniny smrti jako slavnostni udalosti.
Zahrneme-li koncept pomalé smrti do diskusi o pravu na smrt, zdbér analyzy se
rozsifi nad ramec diskurzu individualni volby.

,Posledni tanec”, ktery romantizoval smrt Jeriky Bolen a pravdépodobné
zpusobil, Ze se jeji pfipad stal znamym po celém svété, predstavuje velkolepy
a zinscenovany odchod ze Zivota, ktery ale také zdtraznuje, Ze jeji smrt byla
,vnucenou volbou” [Kolafova 2015], a nikoliv sebevrazdou. Na ,poslednim Je-
ri¢iné tanci”, jak se ples nazyval, byla Jerika Bolen korunovana kralovnou plesu
v rdmci sentimentalniho ztvarnéni stfedoskolskych ambici. ,,Posledni tanec” tak
predstavuje prekryv Zanra charitativni akce, ritudlu dospivani a normativnich
fantazii o dobrém zivoté a dobré smrti. Na plese se sesly stovky lidi. Jak se psalo
v jednom ¢lanku, ,pfijeli z Kalifornie, Floridy, Indiany a z mnoha dalsich kou-
td zemé. Necekané se objevila i hvézda YouTube, ¢lenové populdrni chlapecké
kapely poslali emociondlni vzkaz na videu a dorazily kvétiny z celého svéta.”
[,,Last Dance” 2016] Dopisy pro Jeriku Bolen pfisly z Nepdlu, Berlina, Dubaje,
Pafize, Londyna, Jizni Korey, Austrélie a z mnoha mést po celych Spojenych sté-
tech [, Letters from around...” 2016]. Lze pfedpoklddat, Ze lidé, ktefi p¥isli na ples
nebo psali dopisy, Jeriku Bolen pied tim, nez veslo ve znamost jeji rozhodnuti
zemfit, neznali. Pfijeli/psali pravdépodobné v reakci na oznamenti o jeji planova-
né smrti a ,poslednim tanci”. Ples mél uvést Jeriku Bolen ze Zivota v bolesti do
predpokladaného normalniho (posmrtného) Zivota. Byl tak slavnostni v mnoha
vyznamech toho slova. Byl zinscenovany jako (jak to velkd ¢ast ¢tenafstva z USA
vnimala) zdsadni Zivotni udélost (tedy zdvérecny skolni ples). Ale byl i oslavou
kolektivniho souhlasu s Beleninym rozhodnutim zemfit, ,jak si sama pfala”.

Jak rozumét této slavnosti? V kontextu kolektivné sdilenych predstav, ve
kterych je Zivot Jeriky Bolen cele pohlcen ochromujici bolesti a budoucnost je
naplnéna stéle postupujicim ,postiZenim”, které vytsti v dramaticky bolestivou
smrt, md jisté oslava jejtho , posledniho tance” / smrti smysl. Je mozné ji chapat
jako cviceni v (sebe)vladé, autonomii a schopnosti nalézt tlevu od bolesti. Kdyz
vsak presuneme pozornost ke komplexité kontextu Bolenina Zivota a jejf Zité bo-
lesti, pfedpoklddana smrt ¢ini z této oslavy a jeji racionality (jiny typ) tlevy. Ta-
necni vedirek, ktery jeji pratelé, rodina i cizi lidé pro Bolen zorganizovali, kdyz se
rozhodla zemfit, neni zptisob, jak vybudovat komunitu, kterou mnoho nebilych
queer lidi s postizenim oznacuje za zdsadni podminku pro preZiti v systémech
atlaku. Byl to zptisob, jak schvélit jeji ,, volbu” zemfit.

Névstévnici , posledniho tance” samoziejmé tuto udalost chapali jako osla-
vu a v mnoha smérech jako schvéleni nejen Zivota Jeriky Bolen, ale také svého
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zivota, kdyZ si z udalosti brali pouceni o tom, jak dtlezité je Zivota si uzivat [viz
,Last Dance” 2016; , Letters from around...” 2016]. Pravé na tento rozmér slav-
nosti a oslavy Jeriky Bolen chci upozornit pfedevsim a pravé na néj se nejvice
zameéfuji disability studies a kritika diskusi o pravu na smrt ze strany aktivis-
t a aktivistek hdjicich prava lidi s postizenim. Koncept pomalé smrti popisuje
postupné vycerpani skupin lidi zptisoby, které ¢inf Zivot nezitelnym nendpadné
a v dlouhém case. V této analyze ,posledniho tance” Jeriky Bolen tvrdim, Ze je
ve své podstaté oslavou pomalé smrti a oslavou pomalého nésili a jeho nevyhnu-
telnosti, zatimco se schovava za rétoriku tlevy od bolesti a tvari se jako oslava
individudlni (hrdinné) volby.

KdyZz se vratime k otdzkdm, které klade text Kolarové, ve vztahu k ideologic-
ké préci, kterou vykonavad , smrt jako vnucena volba” lidi s postiZenim, musime se
nakonec ptat, jakou ideologickou a emocni préci vykonala tato oslava. ,Posledni
tanec”, jak je oznacovén a jak se o ném piSe, konkretizuje racionalizaci smrti lid{
s postizenim a nevyhnutelnost touhy po smrti z diivodu bolesti. Ocetiuje ,statec-
nou” volbu, kterou tato mladé divka ucinila tvafi v tvaf nevyhnutelnosti, pfi¢emz
zastira kontexty, v nichz byla tato ,volba” ucinéna. ,Posledni tanec” Jeriky Bolen
funguje do velké miry jako katarze pfinasejici dlevu od pfedpoklddané budouc-
nosti plné potencidlni bolesti i jako pfedstaveni, které ma jeji rozhodnut{ distan-
covat od dédictvi doktriny o nadfazenosti bilé rasy, homofobie a ableismu, které
strukturujf Zivoty téch, ktefi v nich uviznou, a od krutosti amerického zdravotniho
systému, ktery tyto nerovnosti umociiuje. Racionalizace a oslava smrti Jeriky Bo-
len brani tomu, aby jeji pfani zem#it mohlo byt davano do souvislosti se socidlni-
mi, kulturnimi a politickymi kontexty, které utvareji a posiluji takové touhy.

Hnuti za prava lidi s postiZzenim i disability studies zpochybriujf jednoznac-
nost rozhodnuti Jeriky Bolen a problematizuji jeho nepromyslené oslavovani.
Nicméné pokud nezménime nase chdpéni a pfistup k bolesti, bude stale existovat
riziko, Ze tyto kritiky budou pfispivat k té samé ideologické praci, do které se
snazi zasahovat, a to tim, Ze omezi diskuse jen na pfitomnost ¢i nep¥itomnost
bolesti. Diskuse tykajici se asistované sebevrazdy a prava na smrt jsou nabité vy-
znamy a maji zdsadni dileZitost pravé kvili kontextiim, které utvéreji a omezuji
zivoty lidi s postiZenim, a tento problém je tedy vice nez jen otdzkou podpory
nebo kritiky prava na smrt. Jak ukazuje pfipad Jeriky Bolen, diskuse o volbé,
autonomii, a dokonce i o ,pravu” na smrt nelze oddélit od kontextu a mechanis-
mi, které nerovnomérné vybiraji nékteré zivoty pro (pomalou) smrt. Soucasna
chédpéni bolesti slouzi k umocnéni téchto mechanismti tim, Ze aktivné blokuji po-
tfebnou analyzu pomoci zddnlivé rozumné pfedstavy, Ze Zivot s bolesti je Zivot,
ktery nestoji za to Zit.

Ja samoziejmé nezpochybiiuji ,bolestnost” bolesti a neodsuzuji touhu ze-
miit u nékterych lidi, ktefi celi nepolevujici a neustupujici bolesti. Moji snahou
je upozornit na to, Ze podminky, za nichz jsou tyto diskuse vedeny, jsou samy
0 sobé omezené a omezujici. Pokud ptfipad Jeriky Bolen néco jasné ukazuje, pak
je to fakt, Ze se predtim, nez mtiZzeme zacit smysluplné diskutovat o ,pravu na
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smrt”, musime vice do hloubky zabyvat otdzkami véku, rasy, tfidy, genderu, se-
xuality a ,,postizeni”, spole¢né s otdzkami dostupnosti péce a globalnimi dopady
neoliberdlnich politik, které aktivné prispivaji k pomalé smrti celych skupin oby-
vatelstva. Musime se vyrovnat s (krutou) skute¢nosti, Ze mezinarodni reakce na
touhu ¢trnactileté cerné queer postiZené divky zemfit na sebe u stovek lidi vzala

podobu zaslani oslavného schvéleni jeji smrti.
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