Profil RS osobnosti
mesice ¥ijna 2007

Jméno: Jaroslav Zika
Stdt: Ceskd republika
Povoldni: stavar, nyni v diichodu

Vék: 64

Typ RS: primdrné progresivni

Rok diagnozy: 1987

arodil jsem se v Praze,
Nv Cesku, 8. kvétna

1943. Vystudoval jsem
stavebni fakultu na CVUT
v Praze. Jako stavebni inze-
nyr jsem nejdfive pracoval ja-
ko projektant a poté jako
realizator staveb. Vedle své
manazerské prace jsem hod-
né sportoval, fotbal jsem hral
zavodné, rad jsem cestoval
a jezdil s détmi na tabory.

Na jednom tabornickém sou-
stfedéni v Némecku pred

25 lety jsem zacal mit problé-
my. Zacal jsem zakopavat,
mél potize s koordinaci a po-
dobné. ProtoZze ma sestra
EliSka méla chronicky progre-
sivni RS a zemrela ve 30 le-
tech, zacal jsem tusit, co mi
je. Nechtél jsem si vSak pfi-
pustit, ze to je opravdu RS.
Proto jsem Sel k Iékafi az 0 5
let pozdéji. RS - primarné
progresivni forma mné byla
diagnostikovana v roce 1987,
ale to jsem se dozvédél az
pozdéji. Tehdy totiz previadal
v Cesku u nékterych Iékaft
nazor pacientovi radéji dia-
gnoézu RS nesdélovat. Po

dvou letech jsem se vSak
dostal k uzasnému
neurologovi — prakopnikovi
aktivni Iééby RS v CR - panu
prof. Jedli¢kovi.

RS sice prerusila mou uspés-
nou pracovni kariéru, kterou
jsem byl nucen ukongit v roce
1993. Ja jsem vSak hned v ro-
ce 1992 zalozil nezavislou
Unii Roska, ktera je Ceskou
spole¢nosti RS. Ve své ¢in-
nosti pro ni jsem se snazil pl-
né vyuzivat svych bohatych

zkusenosti zejména manazer-
skych a ekonomickych,
ziskanych viceletou praxi.

Samoziejmé, ze bez aktivni
podpory mé pocetné rodiny -
manzelka Jarmila je z 5 sou-
rozencu, synu Jifiho, Michala,
Jaroslava a Jana, vnoucat Mi-
chala, Jakuba, Lukase, Filipa,
Ani¢ky a nejmladsi ro¢ni Aga-
ty bych boj s RS zvladal hure,
ale mam to Stésti, ze jsou mi
vsSichni oporou.



Kdyz se zamyslim nad tim, co
mi RS vzala, je to sporné. Sa-
moziejmé, ze mi vzala milova-
né povolani, mobilitu, ale za-
se naopak mi dala to, co bych
zdravy nikdy nepoznal. Musel
jsem se naucit s ni zit, zménit
zivotni hodnoty-priority &i
zpusob svého zZivota apod. To
vS§echno ale neni negativni,
diky své nemoci jsem potkal
mnoho lidi, napfiklad ucitelku
jogy, jejiz upfimnost a hodno-
ty mne stale inspiruji. Vzpomi-
nam si na jeji slova, ktera nasi
RS skupiné pfi cvi¢eni fikala
»,Vy se mate, vy mate RS*“. Ne-
byla v tom ironie, ale pochva-
la nas aktivnich roskaru, ktefi
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jsou po celém svété pracoviti,
pratelsti, vstricni, upfimni
a pozitivni.

Téchto vlastnosti lidi s RS
jsem se snazil maximalné vy-
uzit pfi budovani organizace
ROSKA. Za 15 let jsme se be-
zesporu stali jednou z nejuz-
navangéjsich spoleénosti celé-
ho neziskového sektoru v CR.
NaSe cilena rozsahla ¢innost
ke kvalitnimu a dlstojnému
zivotu lidi s RS ma vysledky.
Predstavu o ni si mazete udé-
lat z naseho ro¢niho rozpo¢-
tu, ktery je cca 500 000 eur.
Nase unie ma celorepubliko-



vou pusobnost a ma 38 sub-
jekttl ROSKA po celé CR.
Jsem presvédcéen, zZe pa-
cientska ROSKA ma pfimou
pozitivni zasluhu na relativné
dobré drovni komplexni péce
o lidi s RS v CR. Vice se o na-
Si spole¢nosti dozvite na
strankach http://www.ros-
ka.eu/.

Vedle vedeni ROSKY jsem
pracoval 5 let v prezidiu Ces-
ké rady humanitarnich organi-
zaci a pracuji v Narodni radé
zdravotné postizenych v CR.

V roce 2001 jsem byl zaklada-
telem Nadac¢niho fondu IM-
PULS na podporu léCby, vy-

zkumu, osvéty RS a v roce
2007 Nada¢niho fondu na
podporu zaméstnanosti zdra-
votné oslabenych osob. V ro-
ce 2001 jsem byl ocenén ce-
nou ministra zdravotnictvi CR
za zasluhy o pomoc zdravot-
né postizenym a Vyborem
dobré vile Olgy Havlové.

Bezesporu vyvrcholenim
uspésné prace ROSKY bude
letoSni fijnové setkani svéto-
vého MS spolecenstvi v Praze
ve dnech 7. -14. 10. a zejmé-
na jednodenni konference ,,Zi-
vot s RS dnes a zitra“ (vice na
http://www.prague07.net/)

P¥i této prilezitosti a pfi

15. vyro€i unie ROSKA jsem
se ze zdravotnich dlivodu roz-
hodl odstoupit z postu prezi-
denta a vykonné rady ROSKY.

Na zavér bych chtél vzkazat
vSem lidem s RS - nezoufejte,
aktivné s RS bojujte, co nej-
déle budte v zaméstnani, pfi-
zpUsobte svému stavu Zivotni
hodnoty, budte aktivni, na-
ucte se s nemoci zit, protoze
i s ni mate moznost prozit pl-
nohodnotny zivot. Ja vim, ze
kolikrat je to tézké, ale vérte,
ze to stoji za to.

Prevzato z webu
mezinarodni federace MSIF
Foto: archiv

Pozdrav ze Slovenska

Mily Jaroslav Zika, prezident
Unie Roska v CR,

prinasam Ti uprimné pozdra-
vy od slovenskych esemkarov
z trnavského regionu. Niekedy
ludia prichadzaju do naSsich
Zivotov na urcité obdobie, ni-
ekedy na cely Zivot. Teba sa
podarilo zapisat sa navZdy do
nasich zivotov aj tym, Ze si
podal pomocnu ruku esemka-
rom zo Slovenska.

V deviétdesiatom 6smom roku
sme sa prvykrat osobne stret-
li, ked’ som priSla s Mila-
nom, Monikou a Magdou Du-
falovou do Prahy na priatel-
sku navstevu. Odvtedy sa na-

e priatel'stvo prehibilo a obo-
hatilo nas novymi skiusenosta-
mi. Vybudovali sme celoZivot-
ny vztah, ktory nam dava ce-
lozivotné lekcie. Postupne
sme tymito lekciami precha-
dzali a vystavali pevné zakla-
dy naSej spoluprace.

Trnavski esemkari su navyse
nadseni priatel'stvom s ros-
karmi z breclavského regidnu.
UZ desat rokov trva nase dru-
Zobné partnerstvo. Verim, Ze
aj nad'alej bude také plodné
ako doteraz.

Mily Jaroslav, pomahat dru-
hym, to je dar. Ty si dostal do
vienka tento vzacny dar. Da-

kujeme Ti za to, Ze si sa stal
sucéastou nasho Zivota. Praje-
me Ti najméa dobré zdravie

a Stastie nech ta sprevadza
celym dalsim Zivotom. Nech
mas vzdy pri sebe ludi, ktori
sa na teba usmeju, ktori spo-
zoruju tvoje krizy a pokusia sa
zmiernit tvoje utrpenie. Nech
mas vzdy pri sebe ludi, ktori
zostanu pri tebe, ktori sa o te-
ba Zivo zaujimaju a ktori ti da-
ju pocitit, Ze su s tebou radi.

V mene trnavskych esemka-
rov Anna Pavloviéova, Praha
oktober 2007



