Tak trochu
(ne)obycejny zivot

,, VZdycky jsem se snaZil o to, aby Unie byla transparentni a diivéry-

hodnada““

esli jsme se jedno destivé
Sodpoledne a povidali

celé dlouhé hodiny. Pa-
dalo tolik otazek a témat, ze by
to vydalo na samostatnou kni-
hu. | proto si ted neprectete
klasicky rozhovor, ale spise
povidani k riznym tématim.

Zakladatele Unie Roska,
charizmatického Jaroslava
Ziku, nejspis nemusim nikomu
z vas predstavovat, navic jen
strohy popis funkci a zasluh by
byl na dlouho. Myslim, Ze
muzu mluvit za vSechny z nas,
kdyz mu i prostrednictvim zve-
fejnéni tohoto naseho povida-
ni feknu veliké DIKY.

Narodil jsem se v Praze vroce
1943. Vystudoval jsem CVUT
Praha a pracoval nejprve jako
projektant a poté jako realiza-
tor staveb. Hodné mé bauvil
sport, fotbal jsem hral zavod-
né, rad hraji Sachy a marias.
Rad jsem cestoval a jezdil
s détmi na tabory.

Na jednom tabornickém sou-
stfedéni v Némecku skoro
pred 30 lety jsem zacal mit
problémy. Zac¢al jsem zakopa-
vat, mél potize s koordinaci
a podobné. Protoze ma sestra
EliSka méla chronicky progre-
sivni RS a zemfrela ve 30 le-
tech, zacal jsem tusit, co mi je.

Nechtél jsem si vSak pripustit,
ze to je opravdu RS. Proto
jsem Sel k Iékafi az o 5 let poz-
déji, kdy mi byla diagnostiko-
vana primarné progresivni for-
ma RS.

Prvni setkani s Ros-
kou

V tom samém roce, tedy v roce
1987, kdy mi byla RS diagnos-
tikovana, jsem se dozvédél

E

1993 ¢ s plivodni Roskou

o Rosce. Tedy spise mi dia-
gnostikovana nebyla, protoze
to tenkrat nefrikali. Ale ja védél
urcité, ze ji mam. Lezel jsem
tehdy v nemocnici v Pfibrami.
Teprve kdyz jsem v 90. letech
pfestupoval k jinému lékafi,
byla mi diagnéza fe¢ena s tim,
ze se to ale védélo uz tenkrat.

Pres svaz invalidl jsem dostal
kontakt na Alenku Boreckou,
kterda mi fekla o Rosce vice.
Rekla mi i o cvigeni v Katefin-
ské ulici na neurologii pod ve-
denim Ivanky Rosové a Ven-
dulky Janderové. Poprvé, kdyz
jsem tam pfisel na cvi€eni, tak
jsem si chtél dat cvi¢ebni pod-
lozku pfimo pred cvicitelku
Ivanku. Za chvili vSak pfisel je-
den z roskar(l — Dalibor, ktery
meé hned pfivital se slovy:
»Sem si to nedavej, tady lezim
ja'“ Tak jsem si lehl o kousek
dale a tim viastné probéhl muj
vstup do Rosky. Hned jsem se
zacal po vSem pidit a pak vSe
vyvrcholilo zalozenim samos-
tatné Rosky v roce 1992.

A pokracovalo to
dale...

Vroce 1995 jsem dostal tézkou
embolii, byl jsem mésic na Ié-
¢eni. Bohuzel to bylo v dobé,
kdy se vytvérel prvniro¢nik ¢a-
sopisu Roska financovany ze
statnich dotaci. VSe jsem fidil
z nemochice za pomoci Kristy
Fouriové a Milady Neradové.
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1999 ¢ Basilej, kongres IFMSS, s prof. Havrdovou, dr. Pithou
a lrenou

Sestficky i doktofi byli nervéz-
ni a nadavali mi, protoze jsem
mél lezet. Podobna situace
bylaivroce 2003, kdy jsem po
zlomeniné kréku fidil Rosku

v v v

doby, ale Slo to zvladnout.

Zvlast prvnich 10 let to bylo
obtizné, vSe se délalo ruc¢né
nebo na psacim stroji. PocCita-
Ce neexistovaly. Internet je ob-
rovskym pomocnikem, bez néj
sito ted ani nedokazu predsta-
vit.

Zalozeni Rosky

Unii Roska jsem zalozil proto,
abych sjednotil lidi s RS do
jedné organizace, jednoho
pravniho subjektu, regionalni
Rosky tim ziskaly i vramci Unie
samostatnost. Osamostatnili
jsme se od byvalého Svazu in-
validi (nastupnické organiza-
ce SPCCH) a tim ziskali i pfi-
stup k lepsSimu financovani.
Byla to také podminka Mezina-
rodniho MS spolecenstvi
IFMSS (dnes$ni MSIF), aby
vSichni Cesti roskafi byli tzv.
pod jednou stfechou. Plvodni
nazev organizace byl Cesko-
moravska unie hnuti Roska,
ale kvlli zahranici byla pozdéji
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prejmenovana jen na Unii Ros-
ka v CR, Ceskou MS spolec-
letech byl mym nejblizSim spo-
lupracovnikem Jirka Stryncl.

Unie Roska mj. uspésné vysta-
vovala hned od poc¢atku na
vSech vyznamnych akcich -
napf. na vystavé neziskovek
na Zofing, Lidi lidem ve Vele-
trznim palaci, nyni Narodni ga-
lerii, a na dalSich vystavach
nejen v Praze - od roku 1996
jsme pravidelnymi vystavova-
teli na brnénském Rehaprote-
xu a prazském Non-handi-
capu.

Zajistil jsem v roce 1996 zpro-
voznéni MS Centra Roska Pra-
ha ainiciaci dalSich v ostatnich
krajich CR. Je to povéstna , Tu-
sarka“, ktera byla dlouho jedi-
nou samostatnou viceucelo-
vou RS provozovnu v CR. Pro-
to méla pro nas nesmirny vy-
znam a byla vzdy nepostrada-
telna. Funguje dodnes.

Prvnich 10 let se vykonné rady
konaly pokazdé v jiném regio-
nu, tim dochazelo k pfimému
provazani s regionem a blizsi
spolupraci a kontaktu s lidmi.
Pil dne bylo vzdy vénovano

vykonné radé a druha pulka
byla vénovana seznameni
s lidmi a regionem. Velmi mné
pomahaly také Jana Grabaro-
va a Bozenka ProkeSova.

Vzdycky jsem se snazil o to,
aby Unie byla transparentni
a duavéryhodna. To byla ma
hlavni zasada a fidil jsem se ji
pri kazdé prilezitosti a pri kaz-
dé ¢innosti.

Za dobu, co jsem nemochny, se
cela 1é€ba kompletné zménila
a je vidét obrovsky vyvoj. Ne-
byly zadné léky prvni volby.
Presto musim rict, ze lIékari se
vzdy snazili uplatfiovat nejno-
véjsSi postupy a léky. V roce
1996 byl poprvé v CR apliko-
van betaferon, postupné zaca-
ly pfichazet i dalSi nové Iéky,
bohuzel jsem na né vzhledem
k primarnéprogresivni RS ne-
dosahl.

Situace je ted diametralné od-
liSna a moznosti jsou nesrov-
natelné. Je to i diky skvélym lé-
kafim v ¢ele s prof. Havrdo-
vou. Musim fict, ze situace
u nas v CR je mnohdy lep$i nez
v jinych zapadnich zemich.
V souc¢asné dobé jsou problé-
my s plnou Uhradou zejména
lIéka 1. volby pro vSechny ne-
mocné, ktefi to potrebuji. Ne-
smime to pfripustit, musime
o to usilovat vS§emi prostredky.

Zahranicni spoluprace
Zahrani¢ni spolupraci vnimam
jako velmi dtlezitou. Moje prv-
ni cesta do zahraniéi vedla na
kongres IFMSS v Budapesti
v roce 1994. Zucastnili jsme se
ho za CR tfi - ja spolu s prof.
Jedlickou a MUDr. Lenskym.
V Budapesti nas pfijali velmi
viele a citili jsme, Ze nas mezi
sebe pfijali, i kdyz k oficialnimu
prijeti doslo az o dva roky poz-
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déji. V roce 1996 jsme se v Tel
Avivu stali pfidruzenym cle-
nem. Od té doby k nam jezdily
kazdého pul roku pravidelné
navstévy z IFMSS - za vSechny
budu jmenovat Hanse Petera
Frickera, feditele Svycarské
MS spoleénosti, ktery se stal
i mym osobnim pftitelem.
Vroce 1999 v Basileji byla nase
cesta k pfijeti zavrSena a stali
jsme se pravoplatnym ¢lenem.
Bohuzel par mésict pred kon-
gresem zemfrel prof. Jedli¢ka,
a nedozil se tak toho, o co tolik
usiloval. Kongresu se ucastni
i 1ékafi v ¢ele s prof. Havrdo-
vou. Velké diky také patfi Nor-
ské MS spole€nosti, ktera nam
byla nejbliz§im partnerem. Kus
prace udélali také manazefi
pro zahraniéi Irena Marova,
Hanka Vagnerova a Svata
Cablik.

Se Slovenskem zac¢ala spolu-
prace uz v 90. letech. Jako ma-
lou kuriozitu uvadim fakt, ze
jsme museli kontaktovat Lon-
dyn a od nich teprve ziskat ad-
resu Slovenské MS spole¢nos-
ti. Hned poté jsme je pozvali
do Prahy a zacala intenzivni
spoluprace. Nabidli jsme jim
nas Casopis i dalSi publikace
a pozvali je na naSe rekondice.
Zabezpedili jsme jim také cvi-
Citele a edukaci jejich cvicitelu
na akreditovaném vzdélava-
cim pracovisti Unie Roska. V té
dobé jsem se seznamil i s Mila-
nem SurgoSem, ktery se stal
i mym pfitelem. Spoluprace se
Slovenskou MS spolecnosti
pokracuje dodnes.

3. celorepublikového snému
v roce 2001 se zucastnili i ex-
kluzivni hosté: pozvani prijali
Christine Purdy (feditelka
MSIF), Christoph Thalheim (fe-
ditel sekretariatu EMSP), prof.
Jirg Kesserling (pfedseda

IMAB) a Milan Surgos (predse-
da SZSM). Byl to vyznamny
predél v ¢innosti, od té doby
jsme zacali ihned pracovat na
dalSich akcich.

Inicioval jsem také rekondicni
pobyty ve Slovinsku. Od roku
2003 jezdi naSi roskari do An-
karanu. Prvni rok byly také
3 Slovinky u nas na rekondici,
ale protoze jim pfipadala moc
fyzicky naro¢na (nechtélo se
jim tak intenzivné cvicit) a po-
¢asi moc studené, tak uz pristé
nepfrijely. Pfi této navstéve
jsem jim ukazal i Prahu a vzal je
na svoji chalupu v Zelivu. Od té
doby nam Slovinska MS spo-
le€nost zdarma poskytuje po-
byt v MS centru Ankaran. Part-
nerstvi se Slovinskou MS spo-
le€nosti jsem dohodl s jejim
prezidentem a mym pfitelem
Alojzem JeSelnikem.

Nejvétsi osobnost

Za nejvyznamnéjsi setkani po-
vazuji setkani se Sylvii Lawry,
ktera byla zakladatelkou MS
spole¢nosti USA v roce 1947
a v roce 1967 zalozila Svéto-
vou federaci (budouci MSIF).
Az do své smrti byla jeji Cest-

-

2000 * Praha, Spanélsky sal #réiského hradu, prevzeti prestiz-

nou prezidentkou. Po tomto
setkani nam napsala jesté né-
kolik dopistl, ve kterych oce-
fnuje nasi ¢innost a dékuje za
zavedeni fadu v CR. Tohoto
ocenéni z jejich dst sinesmirné
cenim.

A samoziejmé si také povazuiji
setkani s prezidentem
Vaclavem Havlem ¢&i britskou
velvyslankyni pani Anne Pring-
le.

Setkal jsem se i s fadou minis-
tra vliady CR.

V roce 2002 byla usporadana
vystava uméleckych dél lidi
s RS v prazském hotelu Inter-
continental (pfedchlidkyné vy-
stavy Cesta za duhou). Vysta-
va byla velice kladné hodnoce-
na, vytézek byl vénovan Ros-
ce. Zucastnil se ji i byvaly mi-
nistr zdravotnictvi doc. Bojar.
Ten mé velice potésil tim, co
rekl:

»,Pane inzenyre, vase Roska
Ié¢i'“ Dal jsem také podnét ke
vzniku putovni vystavy lidi
s RS RoztrouSena sklerdéza
v Cechach a nyné&jsi Mam RS...
No a co?!

ni ceny ministra zdravotnictvi
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2002 * Praha, Spanélsky sal Prazského hradu, s prezidentem
V. Havlem

Soucasné v roce 2003 jsem ini-
cioval vznik Dne RS v CR a ko-
nala se prvni konference a vy-
stava praci a dél lidi s RS. Byla
to prvni velka prilezitost vést
dialog mezi pacienty a Iékafi.

Koncem 90. let jsme uspora-
dali zajimavou akci Roska
Cup. Byla veletrhem na Morav-
ském nameésti v Brné. Na podiu
hraly rizné skupiny, navstév-
nici si mohli prohlédnout stan-
ky Unie Roska, VZP, farma-
ceutll apod. Lidé v Brné se
vzdy zastavili. Bohuzel nam
nepralo pocasi. Ale byla to vy-
nikajici akce. Myslim si, ze by
se v ni mélo dale pokracovat.

V roce 2004 doSlo v Rosce
k zalozeni fundraisingu, coz
byl vyznamny meznik ve finan-
covani.

Vroce 1995 jsme ziskali z Nizo-
zemskych fondl grant z prog-
ramu Matra, a to i presto, ze
jsme v té dobé jesté nebyli Cle-
nem EU. Ziskané prostiedky
byly pouzity na vydavani nové-
ho ¢asopisu Roska. Do roku
1995 totiz vydaval Casopis
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SPCCH, ktery na néj ¢erpal pe-
nize z ministerstva. Na prvni
ro¢nik vydavany nami bylo
nutné sehnat finanéni pros-
tfedky. Tak jsme ho vydali
sami z penéz z tohoto grantu
a pristi rok jsme penize dostali
od ministerstva uz jen my. Le-
tos vychazi jiz 17. rokem a je
velice uspésny.

Cvicitelsky kurz, edu-
kace, osvéta

Velkym uspéchem bylo zaloze-
ni a nasledna realizace cvici-

vadlo, s Danielou a Ondrejkou

telského kurzu na vlastnim
akreditovaném pracovisti Unie
Roska v Brné od roku 1996 do
roku 2005, které za dobu své
existence vychovalo vice nez
50 cvicitelll. Na jeho realizaci
jsme ziskali finan¢ni prostred-
Ky napf. i z programu EU Phare
pres NROS, zejména na edu-
kaci cvicitel(l. Za pfimé vedeni
»CviCitelaku®“ patfi mé velké
podékovani Rize Novakové
a samoziejmé také manzellim
Zemanovym.

Prosadil a zajistil jsem od roku
1996 vydavani kniznich publi-
kaci, audio a video CD a DVD
v edici Roskai mimo nia osvé-
tovych edukaénich poznava-
cich brozur. V soucasné na-
bidce je vice nez 30 titulu.

Ocenéni za praci

Ocenéni jsem obdrzel celou
fadu, ale bez spoluprace dal-
Sich aktivnich lidi by se to ne-
podafilo. Kdyz se nad tim vSak
zamyslim, tak i ti ,neaktivni
roskafi“ jsou pro mé dalezitym
podnétem. Protoze nékdo si
precCte tfeba jen ¢asopis, né-
kdo napise dopis a nékdo ne-
musi vlbec nic -, ale i ten je
pro mé motivaci, je tfeba ho
probudit a ukazat mu jeho
moznosti.

Byl jsem nékolikrat nominovan
na Wolfensohnovu cenu MSIF,
cenu Vyboru dobré vile Nada-
ce Olgy Havlové, obdrzel jsem
Vyroéni cenu za praci ve pros-
péch zdravotné postizenych
za rok 2000 udélovanou minis-
trem zdravotnictvi CR. Jako
prvni z nemocnych jsem byl
vroce 2007 na webu MSIF jme-
novan svétovou osobnosti mé-
sice a obdrzel jsem cenu Unie
Roska v roce 2010 za pomoc
nemocnym RS. Na pfelomu
stoleti jsem byl nékolikrat za-
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fazen do prestizni encyklope-
die Kdo je Kdo (Who is Who)
mezi 5000 vyznamnych osob-
nosti CR.

Za nejvétsi uspéch povazuii,
ze se mi podarilo dovést MSIF
i EMSP do Prahy. Svétovy kon-
gres probéhl v Praze roku 2007
aevropsky uzvroce 2004. Obé
akce byly vSemi zu¢astnénymi
zemémi velmi kladné hodno-
ceny. Na kongres EMSP se
nam podafrilo ziskat i finance
pro vychodni zemé, které jesté
nebyly ¢leny EMSP. Diky gran-
tdm se jim hradily cestovni na-
klady i pobyt. Bylo to velmi vy-
znamnéiv tom, Ze se nejnoveéj-
Siinformace dostaly i k zemim,
které nejsou ¢leny EMSP né-
kdy ani dosud a pomohlo se
jim vyznamné k jejich vyvoiji
a zlepsSeni situace. Pavel Bla-
hak jim je vyplacel operativné
pfimo na misté. Vyznam Ev-
ropského kongresu byl umoc-
nén tim, ze se konal v dobé pf¥i-
jeti CR do EU (1. 5. 2004).

Jako velmi dulezitou vnimam
spolupraci a komunikaci vSech
subjektld - od postizenych
pfes partnery, sponzory, pra-
tele, Iékare ¢i urady. Byl jsem

2011 » s fyzioterapeutkou Nikol

hrdy na to, ze béhem mé prace
se na mne nékolikrat obratila
i jina ob¢anska sdruzeni (a ne-
jen z CR), abych jim poradil
a pomohl se zalozenim organi-
zace i s jejich €innosti. Spolu-
prace se dafi i diky velké pod-
pore a uzké soucinnosti s léka-
fi, zejména s lékafi kolem prof.
Havrdové.

Vroce 2000 jsem byl zakladaji-
cim ¢lenem Nadac¢niho fondu
IMPULS na podporu Ié¢by, vy-
zkumu, osvéty RS a v roce
2007 Nadacni ho fondu NFOZP
na podporu zaméstnanosti
zdravotné oslabenych osob.

Na kongresu v roce 2007 jsem
se vzdal ze zdravotnich duavo-
di funkce prezidenta Unie
Roska. Za sebe jsem navrhl
Karla Hrkala pracujiciho v Ros-
ce od roku 2004, ktery tuto
funkci déla dodnes. V soucas-
né dobé jsem predseda Rosky
Praha, dale jsem ¢estny pred-
seda a poradce Unie Roska
a také napf. odpovédny redak-
tor portalu a ¢asopisu Roska.
Pomaham, kde je tfreba. Pokud
to jen trochu pujde, budu dale
pro Rosku pracovat, protoze
mé to napliuje entuziasmem.

Kazdy den se snazim cvicit
a s ereskou bojuju, ai kdyz ko-
likrat je vitézstvi daleko, ne-
vzdavam to.

Mam radost z toho, Zze se
v Rosce realizuje projekt EU
a 2e nemocni RS z CR byli jako
prvni na svété na Kilimandza-
ru. Ale nechci, aby se zapomi-
nalo na véci, které jsou hlavni
¢innosti Rosky. Nemélo by se
zapominat na pavodni myslen-
ku, aby Unie podporovala regi-
ony, kde jsou konkrétni lidi,
pro které pracujeme, a aby se
jim co nejvice pomohlo.

Jako velmi dtlezitou vnimam
potfebu zapojeni mladych lidi
do ¢€innosti Rosky, mozna by
nebylo Spatné vytvofit platfor-
mu mladych lidi, tak jak to fun-
guje v mnoha zemich svéta.
A poradat vice akci pro mladé
a dat jim prostor se realizovat
a zapojit.

Na zavér bych chtél vzkazat
vSem lidem s RS: nezoufejte,
aktivné s RS bojujte, co nejdé-
le bud'te v zaméstnani, pfizp(-
sobte svému stavu zivotni
hodnoty, budte aktivni, naucte
se s nemoci zit, protoze i s ni
mate moznost prozit plnohod-
notny zivot. Ja vim, Ze kolikrat
je to tézké, ale vérte, ze to stoji
za to.

Chtél bych také podékovat
véem zejména aktivnim lidem,
se kterymi jsem nejen ja nékdy
pracoval. Moc si jich vazim
a dékuji jim. Ale tim nejdulezi-
téjSim pomocnikem, radcem
a podporovatelem pro mé
vzdy byla a je ma manzelka
a cela velka rodina. Dékuji!

A ja dékuji za rozhovor!

Vendula Plavcova
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